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1. GIRIS VE AMAC

NTD vertebrada goriilen en sik patolojilerden biridir. Major konjenital anomaliler
arasinda kardiyak defektlerden sonra ikinci sirada yer alir. NTD’nin agir formlari
intrauterin donemde ya da dogumdan sonra fatal sonu¢lanmakta, daha hafif formlar ile
dogan cocuklar ise bircok sistemik problem ile yasamaktadirlar (1). Pediatrik nérosiriiji,
yogun bakim ve tibbi rehabilitasyon gelismeler sayesinde SB’l1 ¢ocuklarin mortalite orant
azalmis ve yasam siireleri uzamistir.

SB’l1 hastalar siklikla, yasam boyu siiren norolojik, ortopedik, iirolojik sorunlar ile
birlikte yasarlar (1). Azalmis fonksiyonel mobilite, kas giigsiizliigii, obezite,
muskuloskeletal ve Urolojik problemler SB’li gocuklarin GY A’ni kisitlayip yasam kalitesi
olumsuz etkileyebilmektedir (2). Lemelle ve arkadaslar1 yaptiklar1 ¢alismada, SB’li
bireylerde inkontinansin yasam kalitesini etkileyen faktorlerin basinda geldigini, bunu yani
sira, fiziksel kisithliklar, obezite, ince motor beceri kaybi, enerji distikligii, kognitif
bozukluklar ve psikolojik uyum bozukluklarinin SB’lilerde saglikla iliskili yasam kalitesini
etkiledigini belirtmislerdir (3).

Bir ailede engelli bir cocuga sahip olmak engelli kisiyi etkiledigi kadar aile
uyelerinin yasamlarmi, duygularini, disiincelerini ve davranislarini olumsuz ydnde
etkileyebilir ve pek ¢ok problemin ortaya ¢ikmasma yol agabilir(4). SB’l1 ¢ocuga sahip
ailenin yasam kalitesi bozulabilmekte, psikolojik agidan negatif yonde etkilenmekte,
yasamlarinda maddi, manevi pek ¢cok soruna neden olabilmektedir. Yapilan ¢alismalarda,
engelli ¢ocuklarin ebeveynlerinde, oOzellikle annelerinde, ciddi depresyon oldugu
goriilmiistiir (1). Engelli cocuk ailelerinde kaygi, depresyon, duygusal sikinti, diisiik benlik
saygisi, stres gibi saglik sorunlar1 normal ¢ocuga sahip ailelere oranla daha ileri boyuttadir.
Kaygi, depresyon ve stresle birlikte degisen duygu durumu, bireyin yasam doyumunu
diisiirmekte ve yasam kalitesini etkilemektedir (5).

Ailelelerin i¢inde bulundugu toplumun yapisi, farkl kisilik 6zellikleri, ¢ocuklarin
hastaliklarinin durumlari, sosyoekonomik seviyeleri, destek kaynaklar1 ve daha bir¢ok
faktoriin etkisiyle ayr1 ayri degerlendirilmelidir (6). Ulkemizde bu konuda yapilmis
calismalarm sayis1 kisithdir. Ayrica SB’li ¢ocuklarda yasam Kalitesinin aile bireylerin

yasam kalitesine etkisinin degerlendirildigi arastirma sayis1 oldukga sinirhdir.



Bu galismamizin amaci, SB’l1 ¢ocuklarm ve birinci derece yakinlarinin yasam
kalitelerini belirlemek, yasam kalitelerine etki eden faktorleri degerlendirmektir. Ayrica
cocugun bakimini listlenen birinci derece yakinlarmin depresyon ve anksiyete diizeylerini,

buna etki eden faktorlerin de arastirilmasi da amaglanmastir.



2. GENEL BILGILER
2.1. Spina Bifida
2.1.1. Tanim ve tarihce

NTD, embriyogenezin ilk haftalarinda beyin, omurilik ve omurganin kapanma
defekti sonucu ortaya ¢ikan ciddi dogumsal malformasyondur. Vertebrada goriilen en sik
patolojilerden biridir. Konjenital anomaliler icinde kardiyak defektlerden sonra ikinci
siklikla karsilagilmaktadir (1). NTD; anensefali, ensefalosel ve SB gibi klinik tablolara yol
acabilir. Agir formlar1 intrauterin donemde veya erken neonatal donemde Oliimle
sonuclanirken, daha hafif formlar1 ile dogan cocuklar ise siklikla norolojik, ortopedik,
Urolojik sorunlar ile yasarlar (1). SB, SP’den sonra en sik goriilen ¢ocukluk dénemi

disabilite nedenidir (7).

SB tarihi 1.O. 5000 yillarina dayanmaktadir. Antropolojik kazilar ile o zamana ait
iskeletlerde sakrum defektlerine neden olan NTD bulgular1 rastlanilmistir. Hipokrat ve
Galen donemine ait yazilarda NTD’ini tarif eden bilgilere ulasilmistir. Marco Aurelio
Severino’nun 1632°de yaymlanmig cerrahi patoloji konusundaki kitabinda ilk servikal
miyelomeningosel illiistrasyonlar1 bulunmaktadir. SB teriminin ilk kez 1641°de Nicholaas
Tulp tarafindan kullanildig1 bildirilmistir. Tulp, SB patolojisinin ilk dogru ¢izimlerini
yapmistir. Morgagni ise 1761°de SB’nin hidrosefali ile birlikteligini tanimlamis ve
lezyonun spinal kord ile iligkisini belirlemistir. Lebedeff1881°de SB’nin ndral tiip
kapanma yetersizligi oldugunu bildirmistir. SB’nin anatomik tipleri ise 1886’da Von
Recklinghausen tarafindan siniflandirilmistir. SB’nin cerrahi tedavisi ilk 1610’da Van
Forest’un bir keseyi ligatiire etmesiyle baslanmasina ragmen onemli ¢abalar yirminci

ylizy1l civarinda gergeklesmistir (8).
2.1.2. Embriyolojik gelisim

SB, embriyolojik olarak norolasyon sonrasinda kapanmasi gereken noral tiiplin
belirli bir diizeyde agik kalmasidir. Noral tiipiin kapanmamas1 ya da kapanan ndral tiipiin
yeniden agilmasi seklinde gelisebilir. NTD’leri, 6. hafta gibi embriyogenezisin ¢ok erken
doneminde ortaya c¢ikar. Santral sinir sistemi ana hatlar1 ile fetal donemde olusur. Bu
donemde ortaya c¢ikabilecek sorunlar, santral sinir sistemini ve c¢evresindeki yapilari

ilgilendiren dogumsal bozukluklara neden olur (1).



Ucgiincii haftanim basi ile 8. haftanm sonu arasinda devam eden embriyonik donem,
iic 6nemli germ tabakas1 olan ektoderm, mezoderm ve endodermin ileri gelisimi ile ¢esitli
dokulara farklilagarak organlari olusturdugu dénemdir. Bu organogenez donemi olarak da
tanimlanir (9). Beyin ve omurilik ektodermden, bu dokular1 ¢evreleyen kraniyal yap1 ve
spinal kanal ise mezodermden olusur. Omuriligin olustugu temel embriyolojik basamaklar
gastrulasyon (2-3 hafta), primer norolasyon (3-4 hafta) ve sekonder nérolasyon (5-6.hafta)
olarak smiflandirilir (1). Gastrulasyon embriyonik diskin kaudal ucunda primitif ¢izgi

olugmasi ile baslar, notokord ve ii¢ germ tabakasinin olugsmasi ile tamamlanir (8).

Noriulasyon, noral tiipiin olusumu ve kapanmasimi ifade eder. Merkezi sinir sistemi,
noral plak gelisiminin gergeklestigi, gelisimin 3.haftasinda ortaya cikar. Noral plak,
noroektodermden olusur, beyin ve omuriligi olusturan noral tiipe doniisiir. Noriilasyon,

olaylar1 asagidaki gibi olusur (10):

1. Notokord, iistteki ektodermin néroektoderme farklilagmasini saglar ve noral
plag1 olusturur.
2. Noral plak, 6n ve arka néroporlarda iki ucu agik olan néral tiipii olusturmak
icin katlanir. On ve arka ndroporlar, noral tiipiin liimeni ile amniyon kesesi
boslugunu birbirine baglarlar. On ndropor, 4.hafta i¢inde kapanir ve lamina
terminalise doniisiir. On néroporun kapanmamasi durumu, iist néral tiip
defektlerine yol acar (anensefali). Arka ndropor, 4.hafta i¢inde kapanir.
Arka ndroporun kapanmamasi durumu ise alt noral tiip defektlerine yol agar
(miyosizisli SB).
Noral plak katlanirken, bazi hiicreler noral krest hiicrelerine farklilasirlar.
Noral tiipiin rostral kismi, eriskin beyine doniisiir.

Noral tiipiin kaudal kism, erigkin omurilige doniisiir.

© 0 k~ w

Noral tiipiin limeni, beynin ventrikiiler sistemini ve omuriligin santral

kanalin1 olusturur.

Primer ndrulasyon sirasinda olusan defektlere bagl acik spinal disrafizm, kapal
spinal disrafizm ve dorsal dermal sinilis gibi ¢esitli bozukluklar gelisirken, ikincil
norulasyon sirasinda olan defektler ise filar lipoma, siki filum terminale, kaudal agenezi ve
sakrokoksigeal teratom ile sonug¢lanir. Notokordun kusurlu gelisimi diastomatomiyeliye,

noroenterik Kiste, kaudal ageneziye ve segmental spinal disgeneziye neden olur (11).
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Sekil 1: Noral tiipiin gelisimi
2.1.3. Smiflama

Disrafizm terimi posteriorndral ektoderm ve kutandz ektoderm arasinda devamliligi
tanimlar. Kraniyal disrafizm (anansefali, ensefalosel), noral tiiplin, spinal disrafizm ise

kaudal ndral tupun kapanma kusuru sonucu gelisir.
2.1.3.1. Kranial disrafizm

Anensefali: Beyin ve onu gevreleyen kafatasinin olmamasidir. Bazi olgularda,
kismi olarak supratentoriyal ya da daha sik olarak infratentoriyal yapilar yoktur. Cogu
bebekte ise beynin biiylik bir kismi biitiin olarak yoktur. Beyin, omurilik, sinir kokleri ve
meninsklerin, degisken derecelerde, yokluguyla karakterizedir. NTD’lerinin 1/3’{inii
olusturan anensefali, fatal bir anomalidir. Intrauterin donemde ya da dogumdan hemen

sonra Oliimle sonlanir (1).

Ensefalosel: Intrakraniyal yapilarin kalvaryal ve dural bir defektten, kraniyum
disina kese seklinde ¢iktig1 bir dogumsal anomalidir. Kesede sadece BOS ve meninskler

varsa kraniyomeningosel, beyin dokusu da varsa ensefalosel, ventrikiillerin de bir kismi



varsa hidromeningoensefaloselden stz edilir. Ensefaloseller, spinal disrafizmlerden daha
nadir olarak 5000 canli dogumda bir goriiliir. Spontanabortuslarin en sik nedenidir, fetal

kayiplarin %70’inden sorumludur (1).

g EN
)
s

Kraniosisiz Anensefal, Ensefalosel Iniensefali

Spina Bifida Kapali spinal Meningosel Miyelomeningosel
Okkdilta distrafizm

Sekil 2: SB smiflamasi

2.1.3.2. Spinal disrafizm

Vertebral kanalin embriyonel gelisim siireci i¢inde orta hat birlesme defektlerine
spinal disrafizm denir.Genellikle tani dogumda veya dogum sonrasi erken donemde
konulur. Spinal disrafizm, Tortori-Donati tarafindan lezyonun tipine gére “agik” ve
“kapali” olarak ayrilmasi Onerilmistir. Bundan dnce benzer anlamla “SB aperta” ve “SB
okiilta” smniflamast kullanilmistir (12). Agik disrafizimde lezyon derideki defektin
iizerinden ¢evre ile iliskili iken, kapali disrafizimde ise deri ile oOrtiiliidiir. Kapali spinal

disrafizm subkutan6z doku igerip igermedigine gore iki gruba ayrilir (Sekil 3) (13).

Acik  spinaldisrafizm: miyelomeningosel, miyelosel, hemimiyelosel ve
hemimiyelomeningoseli icerir. Her birisinde sinir yapilar deri ile ortiili degildir. Kapali
spinal disrafizme gore 9 kat daha fazla saptanmaktadir. Tan1 genellikle klinik olarak

konulur, goriintiileme yontemleri bazen miyelomeningosel ve miyelosel ayirt etmek icin



kullanilir. Agik spinal disrafizme ¢ogu zaman hidrosefali ve Chiari tip 2 malformasyonu

eslik eder (12,13).

Spinal Disrafizm ‘
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Sekil 3: Spinal Disrafizm algoritmasi

Miyelomeningosel, en sik goriilen nonfatal NTD’dirr. Acik spinal disrafizmin
%98’1ni olusturur (14). Omurilik dorsal olarak kese seklinde viicudun digina agilir. Lezyon
cilt ile ortilii degildir, aciktir veya ince bir zarla kapalhdir. Kesenin i¢cinde BOS,
meninskler, omurilik yapilar1 ve sinir kokleri bulunur (1). MMC olgularinin % 85’1 alt
torakal ve lumbosakral bolgede, % 10°u iist torakal, % 5’1 servikal bolgede olusur. Degisik
derecelerde norolojik defisit ve spinal eksen anomalileri ile seyreder. Olgularin %80-90’1

Chiari tip 2 anomalisi ve hidrosefali ile birlikte goralir (1).

Miyelosel, viicut yizeyinden disar1 tasan bir kese olmadan a¢ik omurga defektidir.
Bunun nedeni miyelomeningoselden farkli olarak miyeloselde subaraknoid araligin

genislememesidir (1).

Hemimiyelomeningosel ve hemimiyelosel, c¢ok nadir goérilen patolojilerdir.
Miyelomeningosel ve miyelosel, diastematomiyeli ile iliskili durumlarda, sadece bir
hemikordun malformasyonu sonucunda gelisir. Klinik genellikle asimetriktir veya defektin

tarafinda hirsutizmin olmasi tanisal 6nem tasir (13,14).



Kapali spinal disrafizm, agik spinal disrafizme gore daha nadir gérilen bir gruptur
ve malformasyonlarda cilt biitiinligli korunmustur. Bazi olgular dogumda klinik bir bulgu
vermezken, daha ileri yaglarda komplikasyonlarin geligsmesi ile kendini gdstermektedirler.
Kapali spinal disrafizmler, lezyonun subkutanéz doku ile birlikte olup olmamasina gore iki

gruba ayrilirlar (12).

a. Subkutandz doku ile birlikte olan disrafizimler (lipomiyelomeningosel,
lipomiyelosizis, meningosel ve terminal miyelosistosel): Bu patolojiler genellikle lomber

ve lumbosakral bdlgede goéralrler.

Lipomiyelosizis ve lipomiyelomeningosel, kutandz ektodermin noroektodermden
fokal prematiir ayrimi ile mezensimin noral tiipe gegmesini saglayan primer nérulasyonun
defekti sonucu gelisir. Bilinmeyen nedenlerden dolay1 bu mezensim daha sonra lipomatoz
dokuya doniisiir. Klinik olarak intergluteal kivrim iizerinde yerlesen ve kalcalara
yayilabilen subkutanéz yumusak doku ile karakterizedirler. En sik goriilen kapali spinal
disrafizm malformasyonlaridir. Siklikla lumbosakral bélgede olusurlar. Lipomiyelosizis ve
lipomiyelomeningoselin ayrimi lipomanin spinal kanal pozisyonuna gore belirlenir (11).
Omuriligin lipomla yapigsma noktasi spinal kanal siirindaysa ve genis bir subaraknoid
mesafe yoksa lipomiyelosel ad1 verilir. Subaraknoid mesafe de kanal disia genislemisse
ve omurilik ile lipom yapigsma noktasi kanal disinda ise lipomiyelomeningosel terimi
kullanilir. ikisinin ayrimmda manyetik rezonans goriintileme c¢ok yararhidir. SB

olgularinin %8-25’1ni lipomeningomiyelosel olusturur (1).
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Lipomiyelosizis, lipomiyelomeningosele gore iki kat daha sik goriiliir (15). Tan1
genellikle prenatal donemde konulmakla beraber dogumda da tani konulabilir. Anomalinin
omurilik iizerinde yaptig1 kitle etkisi ve omuriligin gerilmesine bagl olarak klinik tablo
ortaya ¢ikar. Her iki durumda da lipoma dokusu kemik, fibroz, vaskiiler ve aberran
norolojik dokular1 igerebilir (12). Lipomiyelosizislerin klinik goriiniimii, deri bulgulari,
ayak deformiteleri ve gergin omurilik bulgularidir. En sik yakinma, belde subkiitanoz yag
kitlesi seklinde kozmetik bozukluktur. Yaklasik yarisinda belde gamzelenme, killanma,
hemanjiomat6z neviis, deri hamartomlari, gluteal katlantinin asimetrik pozisiyonu, dermal

siniis, aplazia kutis gibi deri bulgular1 goriilmektedir (1).

Dogumda norolojik hasar olgularin yaklasik %20’sinde vardir. Genellikle dogumda
normal olan ¢ocuklarin siklikla yasammin ikinci yilinda ilk kez norolojik bulgular ortaya
cikabilir. Hastalarin yaslari ilerleyip, boylar1 uzadik¢a ndrolojik bulgularm goriilme sikligi
artar. Lipoma genellikle sinir koklerine basi yapmaz (12). Sfinkter kusuru ve cinsel
disfonksiyon 6nemli sorunlardir. Kabizlik veya gaita inkontinansi olgularm bir boliimiinde
gorilebilir. Alt ekstremite distalinde gii¢ kaybi, atrofi ve hipoestezi gelisebilir. Hastalarin
yaklagik %35’inde ortopedik bulgular vardir. Genellikle ekinovarus seklinde saptanir.

Distal kisimlarda olmak iizere, tiim alt ekstremitede agr1 olabilir (1).

Meningosel: Dura ve araknoid zardan olusan kesenin spinal kanaldan disariya
c¢ikmasidir. Kese icinde BOS ve zarlar vardir. Omurilik ve sinir kokleri kese icinde
bulunmazlar, spinal kanal igindedir. Norolojik defisit genellikle olmaz. Lezyon en sik
lomber ve lumbosakral bolgede yerlesmekle beraber, vertebral kolonun herhangi bir
yerinde olusabilir. Posterior, anterior ve intrasakral meningosel olarak ii¢ sekilde goriildr.
Posterior meningosel klasik tiptir. Anterior meningosel kaudal regresyon sendromuna eslik
eder. Intrasakral meningoselde araknoid dural bir defekten sakrum icine dogru pos
olusturur. Meningosel, yasla birlikte biiyiime egilimi goster (1). ilerleyen yaslarda bel

agrisi, Uriner inkontinas veya konstipasyon sikayetleri ile fark edilebilir (13,12).

Dogum o6ncesi tant USG ve MRG ile miimkiindiir. Postnatal donemde direkt
vertebral grafilerinde vertebral korpuslari normaldir. Spinal kanal lamina diizeyinde
genislemis olarak saptanabilir. MRG ile meningoselin igerigi ve eslik eden lezyonlarin

belirlenmesi yapilir (1).



Meningoselin; lumbosakral lipom, lipomeningomiyelosel ve hamartomdan ayirt

edilmesi 6nemlidir. Lipom ve teratomlar, palpasyonla meningosele gore daha serttirler.

Terminal miyelosistosel: Santral kanalin lokalize Kistik dilatasyonudur. Terminal
santral kanal boltinerek posterior vertebral defekt boyunca BOS ile dolu genislenmis dural
kilif i¢ginde terminal siringomiyeli olusur. Ikincil norulasyonda BOS akimm bozulmasi
sonucu geligir. Nadir goriilen bir malfarmasyondur ve genellikle sakral bolgede yerlesir

(11).

b. Subkutandz doku ile birlikte olmayanlar: Bunlar basit ve kompleks disrafik
durumlardir. Alt ekstremite anormallikleri ve anorektal malformasyonlar segmental spinal
disgeneziye eslik edebilir. Dogumda higbir fiziksel bulgusu olmayan bireylerin ilerleyen
yaslardaki sikayetleri ile subkutandz doku ile birlikte olmayan kapali spinal disrafizm

malformasyonu saptanabilir (12).

Basit disrafik durumlar: primer ve sekonder norilasyon sureclerinin birlikte
etkilendigi durumlardan kaynaklanan heterojen malformasyonlardir. Genellikle ilerleyen
cocukluk doneminde goriiliir. Tanmi gergin omurilik sendromuna ait klinik belirtilerin
¢ikmastyla konulur. Intradural lipoma, filar lipoma, filum terminale lipoma, dermal sins,
gergin filum terminale, anormal uzun spinal kord veya persistan terminal ventriktl tipleri

icermektedir.

Kompleks disrafik durumlar: embriyolojik gelisimin {igiincii haftasinda
gastrulasyon doneminde olusur. Spinal disrafizm ve notokord kokenli olusan diger
organlarin da etkilendigi kompleks tablolara neden olur. Bu olgularm ¢ogu deri ile kaplhdir.
Embriogenetik olarak kompleks disrafik malformasyonlarin olusumu iki alt gruba ayrilir:

notokordun orta hatta birlesme defekti ve notokordun olusum defekti.

Notokordun orta hatta birlesme defekti ile iliskili deformiteler néroenterik kist ve
dorsal enterik fistiildiir. Dorsal enterik fistiilde cilt, cilt alt1 dokusu ve mesane bir yarik
nedeniyle baglantilhidir. NOroenterik Kist ise dorsal enterik fistlin lokalize formudur ve
spinal kordun anteriorunda vertebra anomalisine bitisik lezyondur. Bu kist gastrointestinal
epitel ile kapl tipik olarak ekstramedullar intradural olarak lokalize torasik bdlgede
olmakla beraber vertebranin diger bolgelerinde de yerlesim gdsteren bir diger kompleks

disrafik malformasyondur.
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Diastometamiyeli: bu notokordun orta hattin anormal kapanmasinin sik karsilagilan
formudur. Diastometamiyeli spinal kordun ikiye ayrilmasidir. Diastemetomiyeli tip 1’de
primitif ¢izgi ossedz veya kartilaj dokuya gelisir, bunun sonucu osteokartilajindz bir
septum ile spinalkord iki farkli dural keseye ayrilmistir. Klinik olarak asimetrik bulgular,
skolyoz ve gergin omurilik sendromuna ait bulgular olusabilmektedir. Nadiren norilasyon
kusuru ileolugsmus hemikordprotriide olup, hemimiyelomeningosel veya hemimiyelosel

seklinde karsimiza ¢ikabilir.

Tip 2 diastometamiyeli’de primitif ¢izgi reabsorbe olur veya fibroz septuma
cevrilir. Bu durumda hemikordlar aynmi dural kese ile ortuludirler. Klinik bulgu

olmayabilir, yalniz zamanla gergin omurilik sendrom bulgular1 meydana gelebilir.

Anormal apopitozis, kaudal agenezi ve segmental spinal disgeneziyi iceren
notokord olusumunun bozukluguna neden olmaktadir. Bu kompleks disrafik durumlar
icerisinde yer alan omurga veya spinal kord agenezisinin baska visseral malformasyonlar
ile birlikte goriilebildigi kaudal regresyon sendromu ve segmental spinal disgenezidir
(7,13).

Kaudal agenezi: spinal kordun kismi veya total agenezisi ile iligkili olup genital
anomali, anal imperforasyon, pulmonar hipoplazi, renal aplazi veya displazi ve ekstremite

anormalligi ile beraber olusur.

2.1.4. Epidemiyoloji

SB dogumsal malformasyonlar iginde kardiyak anomalilerden sonra en sik
goriilendir. NTD prevalanst bdlgesel ve demografik ozelliklere gore degisiklik
gostermektedir. Caligmalar yaklagik 1000 canlt dogumda 1 oraninda NTD oldugunu ortaya
koymaktadir. Amerika Birlesik Devletleri’nde ve Avrupa’nin ¢cogu iilkesinde 1000 doguma
0,5-0,8 oraninda NTD prevalans1 saptanmasina karsin, Cin’in bazi bdlgelerinde 20 kat
daha yiiksek oldugu bildirilmistir. Zencilerde beyaz wka gore daha az goriilir (16).
Tiirkiye’de gesitli illerde yapilan ¢aliymalarda NTD sikliginin 1000 canli dogumda 3-5,8
arasnda oldugu saptanmustir. Ulkemizdeki prevalansm, Avrupa ve Amerika Birlesik
Devletleri’ne gore daha yiliksek olmasinin nedenleri arasinda prenatal tan1 koyma oranmin
azhigi, tanida gecikme, NTD saptanan gebeliklerin sonlandirilmamasi, yetersiz genetik

danisma, gidalara folik asit replasmanin yapilmamasi sayilabilir. Calismalarda Bati
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Anadolu’da diisiik (2,17/1000), Kuzey ve Dogu Anadolu bolgesinde yiiksek (4,32-
4,54/1000) oranda oldugu bildirilmistir (17). Iller bazinda degerlendirildiginde Bursa’da
5,8/1000, Afyon’da 3,58/1000, Elazig’da 2,6/1000, Izmir’de 1,5/1000, Denizli’de
1,3/10000 olarak bulunmustur (13,14).

2.1.5. Etiyoloji, risk faktdrleri ve dnlenmesi

Noral tiipiin gelisimi, genler tarafindan siki sekilde kontrol edilen, cevresel
faktorlerden de belirgin olarak etkilenen bir siirectir. Bu nedenle SB olusumunda hem

genetik hem de genetik olmayan faktorler katkida bulunur.

En oOnemli risk faktorii pozitif aile Oykiisii oldugu bildirilmistir. Prevalans
arastirmalarinda kardeslerde yaklasik %50-60 genetik risk tespit edilmistir. NTD’lerinin
%]10°dan az1 trizomi 13 veya 18 gibi kromozomal bozukluklarda goriilebilir, biiyiik
cogunlugu ise sporadik gelismektedir. Bazi ailelerde SB olgularin tekrarlanmasi veya bazi
etnik gruplarda sik goriilmesi genetik faktorlerin 6nemini arttirmaktadir. Kardesler arasi
tekrarlama riski %2-5 bulunmustur, bu da genel populasyona gore riskin 20 ila 50 kez
arttigi gostermektedir. Ikinci ve iigiincii derece akrabalarin birinci dereceli akrabalara
gore daha dislik risk olmasma ragmen riskin normal popiilasyondan yiiksek oldugu
bildirilmektedir. Daha 6nce NTD olan bir bebege sahip annelerde sonraki gebelik i¢in risk
yaklasik %3 iken, etkilenen iki gebelikten sonra risk yaklasik %10 yiikselmektedir (16).

NTD’nin olusumunda genetik olmayan faktorler iginde folat eksikligi en iyi bilinen
faktordiir. Folat dis1 bir¢ok baska besin ve beslenme ile ilgili faktorler bildirilmistir. Olas1
risk faktorleri arasinda annenin beslenme aligkanliklari, anne ile iliskili diger faktorler ve

cevresel faktorler sayilabilir (16).

1. Anne beslenmesi:
e Alkol alim1
e Kafein alimi
e Diisiik folik asit alim1
e Diisiik beslenme kalitesi
e Yiksek glisemik yuk
¢ Diisiik metiyonin alimi

¢ Diisiik serum kolin seviyesi
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¢ Diisiik vitamin B12 seviyesi
¢ Diisiik vitamin C seviyesi

¢ Diisiik ¢inko alim1

2. Diger anne faktorleri:

Folik asit (B9 vitamin) suda ¢dziiniir bir B kompleks vitaminidir. Insan viicudunda
sentezi yoktur. Hayvansal ve bitkisel kaynaklarda bulunur. Gidalarla alinan folik asidin
poliglutamat formu bagirsakta folat konjugaz etkisi ile monoglutamata hidrolize olur.
Besinlerle alman folatin ¢ogu cevresel faktorlere dayaniksizdir, bu nedenle vitamin

preparatlarinda ve folik asit eklenmis gidalarda daha aktif olan monoglutamik asit formu

Sigara

Yiiksek ates

Diisiik sosyoekonomik diizey

Anne enfeksiyonu ve hastaligi

Pregestasyonel maternal insulin bagimli diabetes mellitus
Pregestasyonel obezite

Psikososyal stres

Valproik asit kullanimi

Cevresel faktorler:

Hava kirliligi

Icme sularinda dezenfektana ait yan iiriinler
Nitratlarla ilgili bilesikler

Organik ¢ozuculer

Tarmm ilaglar1

Polisiklik aromatik hidrokarbonlar

bulunur (19).

Folik asit eksikligi ve noral tiip defekti olusumu arasinda iliski gdsteren bir¢ok
sayida ¢alisma mevcuttur. Gebelikte folat eksikliginin noral tip defektine yol actigi ve

folik asit destegi ile gebelikte folat eksikliginin Onlenebilecegi 1950-60’11 yillarda

bildirilmistir (19).
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Gebelik oncesi folik asit kullaniminin NTD gelisimini ve tekrarint azalttig:
bildirilmistir. Seller ve arkadaslari, 1984 yilinda onceki gebeliginde NTD 6ykusi olan
gebelerde yaptiklar: ¢alismada prekonsepsiyonel folik asit kullanimi ile NTD riskinde
Ingiltere’de yaklasik 2 kat, Irlanda’da ise 3,6 kat azalma saptanmustir (20).
Perikonsepsiyonel folik asit destegine baslayan iilkelerde NTD prevalansinda azalma
olmustur. Medical Research Council grubunun yaptigi bir ¢alismada NTD gebelik dykusu
olan 593 kadinda prekonsepsiyonel 1 ay dnce ve ilk trimester boyunca giinde 0.4 mg folik

asit alimi1 ile NTD tekrarlama riskinin %72 azaldigi goriilmiis (21).

DM, maternal kronik hastaliklar iginde NTD’ne neden olan Onemli hastalik
grubudur. DM, fetusta diger farkli dogumsal defektler olusturdugu gibi, hiperglisemi ile
NTD’ne neden olabilmektedir (16). DM hastaligi olan kadmlarin bebeklerinde néral tiip
defekti olma riski 4,2 kat fazla oldugu saptanmustir (22).

Antiepileptik ilaclar i¢inde valproik asit ve karbamazepin kullanimi NTD olusma
riskini %1-2 artirir. Valproik asit anne tarafindan hamileligin ilk ti¢ aylik dénemde
alindiginda fetusta NTD riskini yaklasik 10 kat arttirmaktadir (16). Bu ilaglarin nasil etki
ettikleri tam olarak bilinmemekle birlikte, ilag metabolizma Urlnlerinin embriyonik
dokularda hasara neden olabilecegi, folat metabolizmas1 iizerine etkili olduklar1
diistiniilmektedir. Ayrica folat antogonistleri olan aminopterin, metotreksat, trimetoprim

ilaglarmm da teratojenik etkileri gosterilmistir(16).

Maternal vitamin B12 eksikligi veya metabolizma bozuklugu viicut hiicrelerine ve
eritrositlere folatin girmesini dnlenmesi nedeni ile NTD olusum risk faktorleri arasinda

sayllmaktadir (23).

Maternal obezite ve SB arasindaki iliski biitiin diinyada farkli populasyonlarda
yapilan calismalarda gosterilmistir. Ray ve arkadaslari tarafindan genis serili bir ¢aligmada
obezite ve NTD arasindaki iligski saptanmustir (24). SB igin bu riskin 1,5-3 kat fazla oldugu
ve anensefaliden daha yiiksek bulundugu, ayrica maternal obezitenin getirdigi riskin folik
asit kullanimi ile azalmayabilecegi bildirilmistir. Obezitenin neden oldugu anormal glukoz
kontroll, oksidatif stres ve metabolik sendromun néral tlp defektinden sorumlu olabilecek
mekanizmalar oldugu (16) ve gebeligin baslangicindan Once yiiksek viicut indeksinin

kontrol altina alinmasi ile noral tiip defekti riskinin azaltilabilecegi one siirtilmiistiir.
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Annenin erken gebelik doneminde febril hastalik gegirmesinin veya sauna, sicak
kiivet, uzun siire giineslenme gibi hipertermi yaratabilecek nedenlerin NTD riskini
arttirdig1 diistiniilmektedir. Hiperterminin noral tiip defekti olusumuna etkisi bilinmemekte
birlikte, yapilan hayvan c¢aligmalarinda maternal hiperterminin teratojenik etkisi

gosterilmistir (25).

Maternal yasin az da olsa NTD i¢in bir risk faktorii oldugu, ¢ok geng ya da 40 yas
iizerindeki gebeliklerde riskin arttigi Ancak Polonya’da yapilan bir ¢calismada geng anne
yasinin noral tiip defekti i¢in daha yiiksek risk faktorii oldugu bildirilmistir (26). Ayrica

annenin dogum sayist anne yasindan daha 6nemli risk faktor oldugu saptanmistir (27).

Diisiik sosyoekonomik diizeyin ve diisiik anne egitimi maternal beslenme iizerine
NTD igin risk oldugu gosterilmistir (27,28). Sigara kullanimi annelerin serum folat
diizeylerinin azalmasina neden oldugu bildirilmistir. Ancak annenin alkol kullanimi noral
tip defekti arasinda direkt iliskisi saptanmamustir (16). Cevreyi kirletebilecek ve diger
kisisel toksik maddeler gibi faktorler NTD olusturabilecek genetik olmayan risk
faktorleridir (16).

2.1.5. Folik asit takviyesi:

NTD embriyogenezisin ¢ok erken doneminde gelismektedir. Gebeliklerin ¢ogunun
plansiz olmas1 nedeni ile sonradan baslanan folik asit destegi etkisiz olabilmektedir. Food
and Nutrition Board of the Institute of Medicine 1998 yilinda lireme ¢aginda olan tiim
kadinlara folik asitten zengin besinlerin kullanilmasini veya ek olarak 0,4 mg/giin folik asit
destegi almasini onermistir. Boylelikle yaygin folik asit destegi yapilabilmesi i¢in besinlere
folik asit eklenmesi diisiiniilmiis ve 1998 yilinda Amerika Birlesik Devletleri’nde tahillarin
folik asit eklenmesi zorunlu hale getirilmistir. Bu Onlemler ile SB prevalansinda bir
dekatlik siire icinde %27 azalma gdzlenmistir. Daha sonraki yillarda bagka tilkelerde de bu
program baglatilmistir. Kanada’da SB insidansinda %78 azalma kaydedilmistir. Boylelikle
1991-1993 yillarinda 1000 kiside 4,35 olan insidans 1998-2001y1llarinda 1000°de 0,96’ya
inmistir (29).

Tiirkiye’de Saglik Bakanligi 2002 yilinda lireme ¢aginda olan biitiin kadinlarin
prekonsepsiyonel donemde ve gebeliklerin ilk trimester boyunca folik asit almalarini

gerektigini bildirmistir (30).
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Folik asitin gidalara eklenmesi genel popiilasyona olabilecek faydali ve zararl
etkileri de arastirilmaktadir. Folik asit toksitesi olasiligi disiiktiir ancak folik asit
eklenmesinin  B12  vitamin eksikliginin  klinik  bulgularn1  maskeleyebilecegi
diistiniilmektedir.Folik asit takviyesinin gebe kalmayi planlayan tiim kadinlara, 0,4mg/giin
dozunda konsepsiyondan en az 1 ay Once baslanmasi ve en az 3 ay kullanilmasi
onerilmektedir(17). Birinci derece akrabalarinda miyelomeningosel olmasi durumunda ise

on kat daha fazla folik asit kullanmasi tavsiye edilmektedir (31).
2.1.6. Tam

NTD’ne prenatal donemde tani koyabilmek i¢in maternal serum AFP, amniyon
stvisinda amniyotik asetilkolinesteraz, fetal USG ve MRG gibi yontemler kullanilmaktadir.
Maternal AFP trimesterde yapilan iiglii tarama testinde bakilan parametrelerden biridir.
Onemli bir tarama testidir. AFP, embriyonel gelisim sirasinda néral tiip veya abdominal
duvarin kapanma anomalilerinde amniyotik sivida ve maternal kanda artan bir proteindir.
Acik spinal disrafizm tanisinda serum AFP diizeylerinde artisin duyarlihigi %80-85’tir,
amniyosentez ile bakilan yiiksek AFP diizeylerin duyarlilig1 ise %100’e yakindir (1,2).
Serum AFP diizeylerin yiiksek saptanmasi, daha dnce NTD olan gebelik veya dogum
Oykiisii olmasi, risk faktorii olan ilag kullanimi olmasi gibi SB riskini artiran durumlarda
gebeligin 16-20.haftalarinda USG ile degerlendirilmesi gerekmektedir. USG tani igin
duyarliligr %88°dir (1). Ancak L5 ile S2 vertebra seviyeleri arasindaki NTD’lerine tani
koymak zor olabilir ve yanlis negatif sonu¢ olasiligi bulunmaktadir. Bu durumda MRG
goriintiileme tekniklerinin kullanimi kesin tam1 koymada yardimci olabilir. USG ile
bebegin spontan hareketleri, ayak ve omurga defektleri, Chiari II malformasyonu, MRG ile
ise kapali spinal disrafizmin degerlendirilmesi, diger malformasyonlarin tanis1 konabilir.
Her iki goriintilleme tetkiki ile lezyon diizeyi ve siddetinin belirlenmesi, cocugun
ambulatuvar potansiyeli hakkinda da bilgi edinilmesi miimkiin olmaktadir(25). SB tanisi
tam konamiyorsa amniyosentez yapilarak amniyotik sivida AFP ve asetilkolinesteraz
diizeylerine, ayn1 zamanda da trizomi 13 ve 18 gibi kromozom anomalilerine de bakilabilir

(32).

Erken taninin konulmasi, aileyi bilgilendirerek gebeligin erken donemde

sonlandirma secenegi verilmesi agisindan ¢cok onemlidir. Dogumun sezeryan ile yapilarak
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travmatizasyonun en aza indirilmesi ve postnatal spinal cerrahi ihtimali olmasi konusunda

aile bilgilendirilmelidir.
2.1.7. Klinik dzellikler

SB’l1 ¢ocuklarm klinik belirtileri lezyonun omurilikte diizeyine ve siddetine bagli
olarak degismektedir. Hastalarda alt ekstremitenin degisken diizeyde motor ve duyusal
kayiplar ve buna eslik eden mesane ve bagirsak bozukluklari, hidrosefali, metabolik,

ortopedik, solunum ve diger medikal sorunlardir (1).

Alt ekstremite paralizisi lezyonun diizeyine bagh olarak flask veya spastik sekilde
olabilir. Lumbosakral lezyonlarda genellikle flask paralizi, duyu kaybi1 ve arefleksi
goOralirken, servikotorasik lezyonlarda ise spastik paralizi siktir. Paralizinin diizeyi,
norolojik seviyenin altinda tutulumun siddetine bagli olarak degismektedir, lezyon

seviyesinin tzerinde ise fonksiyonlar normaldir.

Ust ekstremite tutulumu nonobstriiktif hidrosefali durumlarda ortaya ¢ikabilir. Bazi
durumlarda st ekstremite kas giicii zayifligi, el ve parmaklarin becerilerinde azalma, hiz,
planlama ve koordinasyon bozuklugu cocuklarda yemek yeme, yazma, nesneyi tutma,

birakma gibi giinliik aktivitelerde yetersizlige neden olabilir (1).

SB’l1 ¢ocuklarda degisik diizeylerde kas-iskelet, deri, Uriner sistem, ortopedik,
endokrin, norolojik, duygu durum bozuklugu gibi patolojiler ve komplikasyonlar
goriilebilir. Komplikasyonlar farkli zamanlarda ortaya ¢ikabilir. Eslik eden patoloji ve

komplikasyonlar (1,33):

1. Chiari Il malformasyonu

2. Hidrosefali

3. Ortopedik: Skolyoz, kifoz, hiperlordoz, kal¢a c¢ikigi, kalca fleksiyon
kontraktlr(, genu valgum veya varum, diz fleksiyon kontraktlrl, ayak
sorunlar1, osteoporoz, patolojik kiriklar.

4. Uriner sistem: norojenik mesane, inkontinans, idrar retansiyonu, riner
sistem enfeksiyonu, vezikolireteral reflli, bobrek yetmezligi.

5. Solunum

6. Degisken duyusal defisitler ve artmug basi yarasi, yanik riski

7. Obezite, boy kisali1 ve erken ergenlik
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8. Degisken seksiiel disfonksiyon ve fertilite

9. Depresyon

10. Gorsel algisal becerilerde, islevleri yonetme ve dikkate ciddi zorluk ve sozel
becerilerde gorece degisiklik gibi degisken biligsel bozukluklar

11. Yiiksek lateks alerji siklig1

2.1.7.1. Motor paralizi

Parapleji veya degisik diizeylerde motor kayiplar SB hastalarm en 6nemli klinik
ozelligidir. Motor defisit lezyon seviyesine gore degismektedir. Bu durumda motor seviye
en alt saglam néromuskiiler segmente gore belirlenir. Noromuskiiler tutulum ii¢ sekilde
olabilir: Tam kord kesesine benzer lezyonun altinda tam kuvvet kaybi, duyu ve refleks
kayb1 olur. Inkomplet tutulumda lezyonun altinda bazi kaslarda istemli hareket ve duyu
korunmus olur. Atlamali tip tutulumlarda ise kaudal segmentler saglam kalirken arada bazi
etkilenen segmentler olur. SB hastalarinda motor seviye Uluslararast Miyelodisplazi
Calisma Grubu kriterlerine gore belirlenmistir. Bu sistem hastalarin  innervasyon
paternlerini en iyi yansitan smiflama sistemi olarak kabul edilmistir. (Tablo 1 ). Bu sisteme

gore sag ve sol taraf ayr1 ayr1 degerlendirilmelidir (34).
2.1.7.2. Duyu

SB hastalarinda duyu seviyesini saptamak kolay olmayabilir. Genis ameliyat yeri

duyu tespitinde zorluk olusturur.

Tablo 1: Uluslararas1 Miyelodisplazi Calisma Grubu kriterlerine gore motor seviyeler

Motor seviye Motor seviye icin degerlendirme kriteri
T-10 veya T-11 tGizeri | Duyu seviyesi ve karin kaslarmin palpasyonu ile belirlenir
T12 Otururken veya supin pozisyonda pelvis kontroli
L-1 Otururken veya supin pozisyonda pelvis kontroli
L-1/L-2 L1 kriterlerini asar fakat L2 kriterlerini karsilamaz
L-2 [liopsoas, sartorius ve kalca addiiktorleri >3/5
L-3 L2 kriterlerine ek kuadriseps >3/5
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L-3/L-4 L3 kriterlerini agar fakat L4 kriterlerini karsilamaz
L-4 L3 kriterlerine ek medial hamstring veya tibialis anterior >3/5
L4-5 L4 kriterlerini agar fakat L5 kriterlerini karsilamaz
L4 kriterlerine ek lateral hamstring >3/5 ve asagidakilerden en
az birinin saglanmasi
L-5 a) Gluteus medius >2/5
b) Peroneus tertius >4/5
c) Tibialis posterior >3/5
L5-S1 L5 kriterlerini asar fakat S1 kriterlerini karsilamaz
L5 kriterlerine ek asagidakilerden en az ikisinin saglanmasi
a) Gastroknemius veya soleus >2/5
S-1
b) Gluteus medius >3/5
¢) Gluteus maksimus kas giicii >2/5
S1-S2 S1 kriterlerini asar fakat S2 kriterlerini karsilamaz
S1 kriterlerine ek gastroknemius veya soleus >3/5, gluteus
S-2
medius ve maksimus >4/5
Tum alt ekstremite kas gicleri normal
S2-3
Mesane ve barsak problemleri mevcut
Kayip yok S2-3’e ek mesane ve bagirsak disfonksiyonu yok

2.1.7.3. Arnold Chiari II Malformasyonu ve komplikasyonlar

Arnold Chiari II malformasyonu serebellum ve beyin sapinin servikal kanal igine

serebellum foramen magnumdan herniye olmast ile karakterize sendromdur.

Meningomiyoselli gocuklarm %90-95 bu malformasyon bulunmaktadir. Hastalarda yutma
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ve Oksiirme giicliigli, hirilti, aspirasyon, apne, 6glirme refleksi kaybi, nistagmus gibi ciddi
semptomlar gelisebilir (33). Hidrosefali SB’l1 ¢ocuklarmn %85-90’inda goriiliir. Torako-
lomber, lomber ve lumbosakral lezyonlarinda %95, oksipital, servikal, torakal ve sakral

lezyonlarinda %63 oraninda hidrosefali gelisebilmektedir (1).
2.1.7.4. Ortopedik sorunlar

Ortopedik patolojilerin siddeti lezyon seviyesi ve hastanin fonksiyonel durumuna
gore degisebilmektedir. Omurga deformiteleri, SB hastalarinda sik karsilasilan sorunlar
olup genellikle ilerleyici karakter tasirlar. Omurga deformitelerinin spinal lezyonlara ve
kas dengesizligine bagli olarak gelistigi disiliniilmektedir. Siklikla kifoz, skolyoz,
kifoskolyoz ve lordoz olarak gelisebilir. Bu deformiteler sirt agris1 yapabilir, govde denge
kaybma bagli ambulasyon ve transferlerde gii¢liige neden olabilir, goriiniimde ve sosyal

iletisiminde sikintilara yol agabilir (35).

Skolyoz SB’l1 hastalarda en sik goriilen spinal deformitedir. Genellikle paralitik
tipte ve malformasyonun yiiksek seviyede oldugu hastalarda geligir. Torakal diizeyli SB
hastalarinda prevalans %80-90 civarinda iken, lumbosakral lezyonlarinda ise %10-20
civarinda goriiliir.  Sakral 1 diizeyi altinda lezyonu olan hastalarda skolyoz nadir
gorulmektedir (36).

Kifoz, skolyoza gore daha az goriiliir. Prevalans1 %8-21°dir ve %10’unda ise ciddi
ilerleyen bir deformite ortaya ¢ikar. (1,33). Olusum nedeni malformasyon bolgesindeki
arka elemanlarin konjenital yokluguna baghdir. Kifoz hem torakal hem de lomber
vertebrada gelisebilmekle beraber, lomber kifozu gelisen hastalarda daha ciddi nérolojik
tutulum, daha yiiksek hidrosefali prevalanst ve daha kotii yasam kalitesi vardir.
Konservatif tedaviye cevabi kotiidiir ve progresyon olasihigi vardir (33). Zamanla kifotik
deformite ilerler ve bir takim komplikasyonlar olusturur. Bu komplikasyonlar; oturma
dengesini bozarak sirt iistii yatmay1 zorlagtirmasi, kifoz egriliginin apeksinde basi yarasi
gelismesi, solunum ve sindirim sistem sorunlarinin ortaya ¢ikmasidir. Oturma gii¢ligli

olan ¢ocuklara cerrahi uygulanabilir.

Lomber hiperlordoz bazi SB’l1 hastalarda 6zellikle kalga fleksiyon kontraktiirii
gelismesi sonucu olusur. Hiperlordoz ayakta dik durmay1 ve desteksiz oturmay1 zorlastirir

(37).
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SB’l1 ¢ocuklarin %30-50’sinde yasamin ilk yillarinda kalga subluksasyonu veya
dislokasyonu seklinde kalca instabilitesi ve kalca fleksiyon kontraktiirleri gibi sorunlar
goriiliir. Kalca instabilitesi lezyon seviyesi ile iliskili olarak gelismektedir. Ust lomber ve
torakal lezyonlarda %70 oraninda goriiliirken, sakral lezyonlarda daha nadirdir. Kalgca
deformiteleri kalga eklemini ¢evreleyen kaslarin zayifligi, kas dengesizligi, ¢ocugun dogal
yiirime 6zelliklerini kazanmamig olmasi nedenlerine bagl gelisir (1). Tek veya iki tarafli
kalca dislokasyonu dogumda olabilmekle beraber genellikle yasamin ilk yillarinda ortaya
¢ikar. Ik 10 haftada gelisme oran1 %10 iken, daha sonra %50 oranma ulasabilir. Kalca
dislokasyonun %50-70’1 orta diizey lezyonundaki kas dengesizligi ile birliktedir (33). Alt
diizey lezyonlarda yiirlime potansiyeli olan hastalarda cerrahi yaklasim basarili sonuglar

yakalanabilir.

Diger bir sorun ise daha az siklikta karsilagilan kalca fleksiyon kontraktiiriidiir.
[liopsoas, rektus femoris veya sartoriusun spastisine bagli gelisebilir. Bu durum
ambulasyon potansiyeli olanlarda lomber lordozu asir1 artarak ambulasyonu zorlastirabilir.
Daha iist seviyelerde kal¢ada fleksiyon, abduksiyon ve dis rotasyon kontraktiirii geliserek

oturma dengesini de etkileyebilir (33).

SB’l1 hastalarda dizlerde fleksiyon veya ekstansiyon kontraktiirii, genu valgum
deformitesi, diz instabilitesi gibi sorunlar gelisebilir. Alt torasik ve iist lomber
malfarmasyonlarda daha sik olugsmakla beraber, sakral lezyonlarda nadir goriliir. Diz
fleksiyon kontraktiirii gelismesinde kuadriseps gligsiizliigili, uzun siireli oturma, gergin
korda bagli hamstring spastisitesi, ¢evre kaslarin fibrozisi, diz eklem ¢evresinde kas
dengesizligi, kirik komplikasyonu gibi faktorler neden olmaktadir (38). Diz fleksiyon
kontrakturlerinin torakolomber tutulumlarda %40, lomber tutulumlarda %20, sakral
tutulumlarda ise %15 oraninda gelisebilecegi bildirilmistir (1). Ambulasyon potansiyeli
olan hastalarda diz fleksiyon kontrakturlerin 20 dereceye kadar tolere edilebilir, Ustiindeki

kontrakturlerde ortez kullanilmasi nerilmektedir (38).

Diz ekstansiyon kontraktiirleri daha az siklikta goriiliir. Zayif hamstringle beraber
guclu kuadriseps fonksiyonu, dizin ekstansiyonda uzun slire pozisyonlama sonucu veya
fleksiyon kontraktirinin cerrahi gevsetilmesinden sonra gelisebilir. Ancak genellikle

dogumsal ve bilateral olur (33).
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Dizin valgus deformitesi SB hastalarinda diger sik goriilen deformitedir. Ozellikle
alt lomber ve sakral lezyonlarda gordlir. Valgus deformitesi, tensor fasiya lata ve biseps
femoris kaslarmnin dengesizligi sonucu gelisebilir. Femurda rotasyonel kayma, asir1 dis
tibial torsiyon, asir1 govde ve pelvik hareket ile birlikte femoral anteversiyon ve diz
fleksiyon kontraktiirleri de dahil olmak {izere ¢ok sayida faktoriin anormal valgus stresinin
olusmasina katki sagladigi diisiiniilmektedir (33). Genu varum ise daha nadir goralir.

Genellikle nedeni patolojik kirigin yanhs kaynamasidir (1).

Ayakta konjenital ve edinsel ayak deformiteleri SB’l1 ¢ocuklarda sik karsilagilan
sorundur, gorilme sikligr %80-95 olarak bildirilmistir (39). Pes ekinovarus, pes valgus
daha sik olmakla beraber, pes kalkaneus, pes kalkaneovalgus, pes kavus, pes planovalgus,
pence parmak, c¢ekic parmak, metatarsus adduktus gibi deformiteler gelisebilir. Kas
dengesizligi, duyu kaybi, uygun olmayan postiir nedeni ile gelisen ayak deformiteleri
lezyon diizeyi ile uyum gostermektedir. Torakal lezyonlarda goriilme sikligi %90, sakral
lezyonlarda ise %50 olarak bildirilmistir (1). Lomber 3 ve iizerindeki lezyonlarda tibialis
posterior ve anterior kaslarin kuvvetsizligine bagli olarak intrauterin veya dogum sonrasi
ekinovarus veya valgus deformitesi gelisebilir. Lomber 4 lezyonunda ise tibialis anterior
kasinin aktif olmasi nedeni ile ekinus, talokalkaneal eklem dislokasyonu, dorsolateral
subluksasyon ve talusun plantar fleksiyonu goriilebilir. Lomber 5 lezyonlarinda triseps
surae ve bagparmak fleksorler kaslarda gii¢ kayb1 kalkaneus deformitesine neden oluyor.
Sakral 1-2 lezyonlarda ise ayak intrensek kaslari, bagparmak uzun fleksorlerde paralizisi

deformitelere neden olabilir (33).

Ayak deformiteleri ambulasyonu, ayakkabi kullanimini zorlastirabilir, bas1 yarasina
ve kozmetik sorunlara yol agabilir. Bu durumlarda tedavinin amacit ambulasyon
potansiyeli olan hastalarda yere diiz basan, orteze uyumlu bir ayak sekli saglamaktir.
Hastalarda ayak bilegi-ayak ortezleri ile deformiteler diizeltilebilirken, rijid deformitelerde

ise cerrahi yaklagim gerekmektedir (1).
2.1.7.5. Osteoporoz

SB hastalarinda mobilizasyonun kisitlanmas1 nedeni ile sekonder osteoporoz
gelisme orami yliksektir. Bu durum hastalarin %20’sinde patolojik kiriklarin gelismesine
neden olmasi bildirilmistir. Duyu kayb1 ve agr1 algisinin bozulmasma bagl kiriklar erken

donemde tanida gecikmelere yol agmaktadir. Fraktiirler bazen tan1 koymadaki zorluklar
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nedeni ile deformite gelisimi veya grafilerde goriilen kallus varligi ile tespit edilir (1).
Kiriklar alt ekstremitede daha sik goriilmekte, en sik proksimal ve distal femurda sonra ise
tibiada goralir (33).

2.1.7.6. Noro-urolojik sorunlar

SB hastalarinda sfinkter disfonksiyonu, hiperrefleks veya arefleks detriisér nedeni
ile olusan inkontinans, {iriner retansiyon gibi nérojen mesane bulgular1 ve bunlara bagl
komplikasyonlara gelisir. Sakral 2 ve ilizerindeki lezyonlarda %85 oraninda ndérojenik
mesane disfonksiyonu saptanir. Lezyon seviyesi lomber diizeyinin lizerinde olan hastalarda
mesane hipotonik, sfinkter hipertoniktir. Lomber diizeyin altinda olan hastalarda ise
sfinkter hipotoniktir. Iseme fonksiyonun bozulmasi sik sik idrar yolu enfeksiyon
gelismesine neden olur. Detrusor ve sfinkter disfonksiyonlar1 vezikoiiretral reflii ve tist
uriner sistemde dilatasyon ile sonuclanabilir. Zamanla tim bu komplikasyonlar sonucu
bobrek yetmezligi gelisebilir. Bu nedenle SB’li ¢ocuklar iiroloji yonden izlenmelidir.
Tedavinin amagclar1 uygun mesane kapasitesi ve kompliyansin saglanmasi ile tekrarlayan
enfeksiyonlarin Onlenmesi, inkontinansin azalmasi ve c¢ocuklarin sosyal uyumun

saglanmasidir (1).

Meningomyelosel vakalarinin sadece %5’i spontan olarak idrarmi yapabilmektedir.
Bu nedenle hastalarin hemen hepsinin norojenik mesanesi oldugu Ongoriilerek
degerlendirmeye almmasi gerekmektedir. Hastalara farmakolojik tedavi, temiz aralikli
kateterizasyon (TAK) ve rekonstruktif mesane cerrahisi gibi yontemlere bagvurulur (40).
SB’l1 olgularm yaklasik %8’inde renal agenezi, at nali bobrek, iiretral duplikasyon gibi

renal anomaliler gorilebilir (1).

2.1.7.7. Norojenik bagirsak

Bagirsak inkontinanst cocuk ve aile i¢in Onemli sosyal bir sorundur. SB’lI
hastalarda fekal inkontinansi etkileyen anatomik organlar kalin bagirsak, rektum, i¢ ve dis
sfinkterlerdir. Dis anal sfinkter somatik, diger boliimler ise sakral parasempatik ve
torakolomber sempatik lifler tarafindan innerve edilir. I¢ sfinkter tonusu bagirsak
bosalmasimi nler, ancak rektum doldugunda refleks olarak gevser. Dis anal sfinkter ise
istemli ve refleks olarak kontrol edilir. Bolus olustugunda aktive olur ve defekasyonu

gerceklestirilmesi i¢in gevsemesi gerekir. Rektum basinci i¢ sfinkterin refleks gevsemesini
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saglayacak kadar biiyiik oldugunda ve dis sfinkter denerve ise inkontinans olusur. Lomber

3 ve lizerindeki lezyonlarda tonik i¢ sfinkter basinci diisiik rektal duyu yoktur (33).
2.1.7.8. Solunum

SB’l1 ¢ocuklarinda kifoz ve skolyoz, solunum ve abdomen kaslarinda zayiflik
nedeniyle solunum kapasitesinde azalma, mobilizasyonun kisitlanmasma bagh ise total

akciger kapasitesinde azalma gibi solunum sistem sorunlar1 goriilebilir (1).
2.1.7.9. Basi1 yarasi

Basi yaralarima duyu bozuklugu, motor bozukluklara bagh immobilizasyon, ortez
kullanimi, inkontinans nedeniyle hijyenin bozulmasi ve deri biitiinliigiin bozulmasi1 zemin
hazirlamaktadir. Bas1 yaralarin SB’l1 hastalarda prevalansi %20-25tir. Kifoskolyozu olan
ve Kkoti hijyene sahip ¢ocuklarda basi yaralarin goriilme sikhigi yiiksektir. Tekerlekli
sandalye kullanan veya uzun silire oturan hastalarda basi yaralar1 genellikle tuberositas
iskialarda, koksiks bolgesinde goriiliirken, alt ekstremite ortezleri ve al¢1 uygulanan
hastalarda ise ayak ve ayak bileginin kemik ¢ikintilarinda olusmaktadir. Bas1 yaralarin
tedavisi zor ve rehabilitasyon siiresini uzatmasi nedeniyle olusmamasi i¢in dikkat edilmeli

ve 6nlem alinmalidir (33).
2.1.7.10. Agn

SB hastalarinda hem nosiseptif hem de noropatik agr1 sikayetleri goriilebilmektedir.
Biiyiik kismimi nosiseptif agrilar olusturur ve kas dengesizligine veya mobilizasyon

sirasinda kaslarin asir1 kullanimina bagh gelisir (36).
2.1.7.11. Obezite

Beslenme bozuklugu, immobilizasyon veya aktivite azlig1 obezite gelismesine
zemin hazirlar. Yiksek diizeyli lezyonlarda enerji tiiketimi azalir. Cocuklarda viicut
stvisinda azalma, yag oranmnda artis gozlenir. Obezitenin Onlenmesi i¢in beslenme

egitimine bebeklik doneminden itibaren baglanmalidir (33).
2.1.7.12. Depresyon

Psikososyal semptomlarin gelisiminde hem SB'nin klinik 6zellikleri, hem de

fonksiyonel kisitlamalarin fazla olmasi rol oynamaktadir. SB yetiskin ¢ocuklarda yasanan
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psikososyal zorluklar (izerine yapilan kesitsel ¢alismalar toplumdan uzak, azalmis is
firsatlar1, bagimsiz yasam oranlarin diisiik olmasi, agri, kotii beslenme, sedanter yasam gibi
durumlar yaygindir ve {iziintii riskini artirabilir. Yapilan bir calismada SB olan
yetiskinlerde genel popiilasyona gore %25,8 daha yuksek depresyon belirtileri oranlari

saptanmustir (41).
2.1.7.13. Kognitif sorunlar

SB’l1 ¢ocuklarin ¢ogunda zeka normal simirlar icerisinde gelismektedir. Ancak
ogrenme giicliigli, dikkat eksikligi, hiperaktivite gibi bozukluklar olabilir. Bu sorunlar
hidrosefali, Chiari tip 2 malformasyonu olan, 0Ozellikle de ventrikiilit ve sant

komplikasyonlar1 gegiren ¢ocuklarda gorillr (42).
2.1.7.14. Lateks alerjisi

SB hastalarda nedeni heniiz kesinlesmeyen lateks allerjisi gelisir. Kiigiik yaslardan
cok sayida cerrahi girisim yapilan hastalarda ve saglik ¢alisanlarda da goriilmektedir. SB’l1
hastalarin yaklasik %50’sinde goriiliir. Yasamin ilk yillarinda olmasa bile risk yas ile
birlikte artar. Bu nedenle hastanin yasam boyu lateks iceren iirtinlerden uzak durmasi
gerekiyor. Ayrica bu hastalarmm cerrahilerinde lateks bulundurmayan malzeme

kullanilmalidir (32,43).

2.1.7.15. Epilepsi

SB’l1 hastalarda epileptik nobet gelisme olasilig1r 6zellikle sant1 olan ¢ocuklarda
yiiksektir. Hastalarin yaklasik %15-20’inde ve genellikle tonik-klonik tipte gortlmektedir
(32).

2.1.8. Spina bifida ile iliskili problemler
2.1.8.1. Sant malformasyonu

Ventrikiiloperitoneal sant ile tedavi edilen hidrosefalisi olan hastalarda sant
komplikasyonlarin geligsme riski vardir. En sik goriilen komplikasyonlar sant tikanmasi ve
enfeksiyon olup ciddi morbidite nedenidirler. Progresif klinik géstermeyen SB hastalarinda
yeni ndrolojik semptomlarin gelismesi sant malformasyonu gelistigini diislindiiriir.
Hastalarda 6zellikle intrakraniyal basincin artigina 6zgiin bulgular olur. Bunlar bas agrisi,

diplopi, vertikal bakis paralizisi, laterji, fontanelleri acik olan ¢ocuklarda kafa ¢evresinin
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bliylimesi, yeni gelisen epilepsi nobetleri, bilissel fonksiyonlarinda azalma, kisilik
degisiklikleridir. Intrakraniyal basincin yiikselmesi Chiari tip 2 malfarmasyonun

gelismesinde neden olabilir (32).
2.1.8.2. Gergin omurilik sendromu

En sik yakinma agridir. Agr1 belden kalgalara ve bacaklarin arkasma dogru yayilir.
Hastalarda ilerleyici norolojik defisite neden olan 6nemli nedenlerinden olan gergin
omurilik sendromu SB hastalarin %11-15’inde gelistigi bildirilmistir (33). Noral tip
kapandiktan sonra omurilik, spinal kolonun biiylime hizindan geri kalmakta ve aralarindaki
denge bozulmaktadir. Normalde omurilik L1-2 diizeyinde sonlanirken, gergin omurilik
sendromunda konus medullarisin ucu L2 vertebra korpusunun altinda yerlesir. Cerrahi
onarim sonrast olusan skar dokusu, yapisikliklar ve kalinlagmis fillum terminale bu
sendroma neden olabilir. Semptomlar genellikle hizli biiyiimenin oldugu ergenlik
doneminde, konus medullaris ve kauda ekina traksiyonuna bagl gelisir. Spastisite gelisimi
veya artmasi, kas giiciinde azalma ve mobilite degisikligi, yeni gelisen duyu bozuklugu,
derin tendon reflekslerinde artis, st agrilari, mesane ve bagirsak fonksiyonlarinda
degisiklik, omurga deformitesinde progresyon gibi semptomlara neden olabilir. Agr1 en
sik goriilen semptomdur ve belden kalgalara ve bacaklarin arkasma dogru yayilir.
Hastalarda hipertonik-hiperrefleks mesane gelisir, bu da sik idrar yapma yakmmalarina
neden olur. Sendromun diger belirtisi skolyozdur (44). Tan1t MRG ile konabilir, tedavide

ise gevsetme operasyonlar1 yapilir.
2.1.9. Klinik degerlendirme ve tedavi

Prenatal taramada SB tanisi kesinlesen ve gebeliginin siirdiiriilmesini isteyen
gebelerde giivenli bir dogum i¢in hazirlik yapilir. Bu bebekler cerrahi miidahale
yapilabilecek uzman jinekolog ve beyin cerrahin oldugu kapsamli bir merkezde,
olusabilecek travmayi en aza indirmek ve kesenin yerlestirilmesi sirasinda enfeksiyon

riskini azaltabilmek i¢in sezaryenle dogum yapilmalidir (33).

SB’l1 yeni doganda 6ncelikle dogumdan sonraki 48 saat iginde ndral tiip defektinin
cerrahi kapatilmasi, hidrosefali gibi eslik eden bozukluklarin degerlendirilmesi
gerekmektedir. Cerrahi tedavinin amagclari malformasyonlu kesenin c¢ikarilmasi,

enfeksiyon riskini azaltilmasi, var olan ndrolojik fonksiyonunu korumak, ciddi kifoskolyoz
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oldugu durumlarda deformiteyi azaltmaktir. Cerrahi girisim 72 saatten fazla ge¢ kalinirsa
enfeksiyon riski %37 oraninda artmakta, ventrikiil enfeksiyonu gelisebilmektedir. SB’l1
cocugun takibi beyin cerrahi, pediatri, liroloji, fizik tedavi rehabilitasyon, psikiatri uzmani
tarafindan yapilmalidir. Yenidogan doneminden itibaren SB’li bebeklerin noérolojik,
iirolojik, gastrointestinal ve kas iskelet sistemleri diizenli olarak degerlendirilmelidir (1).
Klinik belirtiler ilerleyici olmasa da, eslik eden sorunlar ve yasla birlikte gelisen
degisiklikler klinik belirtilerin ilerlemesine neden olabilmektedir. Bu nedenle dikkat
edilmesi gereken konular genel olarak de§ismemekle beraber yas gruplarma gore

degerlendirme degisebilmektedir.
Yenidogan doneminde yapilmasi gereken iglemler:

1. Norolojik muayene. Yenidogan doneminde yapilmasi gii¢ olabilir. Dikkatle
tekrarlanan muayenelerde norolojik lezyon dizeyi saptanabilir. Ana motor kas
gruplar1 hareketleri ve motor giicii dikkatle tekrarlanan muayenelerde belirlenir.
Ambulasyon potansiyelini belirlemede motor diizeyin saptanmasi Onemlidir.
Bebegin bacaklarmi hareket ettirip ettirmedigine bakilmalidir. Ancak en iyi motor
muayene yontemi kas hacminin dikkatli inspeksiyonu ve istemli hareketi
kolaylastirmak i¢cin ana kas gruplarmin nazik oppozisyonu ve postiiral
degisikliklerle uyarilmasidir (45).

2. Vertebral anomali diizeyi, deri lezyonunun yeri veya duyu bozukluk duzeyi ile
uyumlu degildir. Duyu seviyesi belirlenmesi i¢in dokunmayla yanita, bu sirada
bebegin yiiziine ve solunuma bakilmalidir.

3. Ortopedik muayene kontraktiir ve deformitelerin degerlendirilmesi agisindan
yapilmalidir.

4. Hidrosefali degerlendirilmesi icin bebegin kraniyal goriintiilemesi, bas cevresi
Ol¢timii yapilmali ve intrakraniyal basing artig1 semptomlari takip edilmelidir.

5. Arnold-Chiari malformasyonu ile baglantili beyin sap1 disfonksiyonu belirtileri
dikkatle izlenmelidir.

6. Norojenik mesane ve bagirsak durumu takibi.

7. Ailenin bebege tepkisi ve ilgisi

Hidrosefali gelisimi ¢ogunlukla yavastir. Bazi hastalarda klinik bulgular haftalar

veya aylar sonra gelisebilir. Ameliyattan sonra intrakraniyal basing bazi olgularda spontan
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normale donerken, bazi durumlarda hidrosefali artar. Bu hastalarda ventrikiiloperitoneal
sant yerlestirilmesi ile intrakraniyal basing azaltilir. Buna alternatif diger yontem ise
endoskopik ventrikiilostomidir. Hidrosefali ile kombine Arnold Chiari Il malformasyonu
goriilebilir. izlem USG, BT ve MRG ile yapilir (33).

SB’l1 hastalarda norojen mesanenin degerlendirilmeli ve tedavisi dogumdan hemen
sonra baglanmalidir. Tedaviye erken baslanmasi ile bobrek fonksiyonunun korunmasi,
iriner komplikasyonlarmm Onlenmesi, yasam kalitesini artirilmasi agisindan 6nemlidir.
Ozellikle ilk 6 ay bobrek hasarin1 dénlemek i¢in ¢ok dnemli bir dénemdir. Zamaninda
tedavi edilemeyen olgularda iiriner komplikasyon riski yiiksektir. Sik iiriner enfeksiyon
geciren ¢ocuklarda profilaktik amacgh diisiik doz antibiyotik tedavisi verilebilir ve 1 yasina
kadar devam edilir (46). Mesane aktivitesi, kompliyansi ve kapasitesini belirlemek igin
iirodinamik ¢alismalarin yapilmasi ve tekrar1 dSnemlidir. Urodinami ¢alismalarmda detriisor
basinglar1 ve sfinkterin sinerijik olup olmadigi ortaya konulmalidir. Asir1 aktif detriisor
saptanirsa antikolinerjik ila¢ tedavisine baslanmalidir. Rezidiiel idrar miktarmin
belirlenmesi 6nemlidir. Yeni doganda rezidiiel idrara iseme sonras1 USG ile bakilir. Yirmi
iizerinde reziidi idrarin kalmasi idrar yolu enfeksiyon, vezikotiriner reflii gelisimi agisindan
risktir. TAK ile idrar bosaltimi 6nrilir. Takiplerde kan iire nitrojen (BUN) ve kreatinin
degerlerine bakilmali, ilk aylardan itibaren rutin idrar kiiltiirleri alinmali, hidronefroz

gelisimi acisindan USG yapilmalidir.

SB’l1 hastalarda fekal kotinans icin 6nemli belirtecler bulbokavernoz, anal ve
Ozellikle anal kutandz refleksin varhigidir. Bu hastalarda kontinansi saglamak igin
bagirsagin diizenli sekilde bosaltilmasi gerekir. Bunun i¢in bagirsak programi diizenlenir.
Program yemekten sonra diizenli tuvalet egitimi, lif oran1 yiiksek besinler ile beslenme,
gaita yumusaticist veya hacim artirict ajanlarin kullanilmas: icerir. Hastada bagirsak
kontrolii hala basarili olmadig1 durumlarda suppozituvarlar, parmakla anorektal uyari,

gaitanin manuel ¢ikarilmasi, lavmanlar ve bio-geribildirim faydali olabilir (12).

Skolyoz, kifoz, kalga displazisi, ayak deformiteleri gibi ortopedik sorunlarin
diizenli olarak ve dikkatle izlenmesi gerekir. Bu gibi durumlarin tedavileri uygun sekilde
yonetilmezse mobilitede ciddi sorunlara neden olabilirler. Bu nedenle ortezleme ve
gerekirse cerrahi tedavisi uygulanabilir. Ortopedik ameliyatlarin asil amaclar1 yiiriime,

oturma, ayakta durma gibi fonksiyonel kazang elde edilmesi, cocugun bakimini engelleyen
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ve basi yaralarin olusumuna neden olan durumlarm 6nlenmesidir. Kalga patolojilerinde
ortopedik ameliyatlara ¢ogunlukla ambulasyon potansiyeline gore karar verilir. SB’l1
hastalarda kal¢a dislokasyonun tedavisinde cerrahi tedavi i¢in ¢ocugun ambulasyon
potansiyeli ve kalga gevresi kas giicli g6z oniinde tutulmalidir. Asag1 seviyeli lezyonlarda
yiriime potansiyeli olan cocuklarda tek tarafli dislokasyonlar veya subluksasyonlar
ameliyat endikasyonu icin 6nemli faktOrlerdir. Bu hastalarda kalcalar redukte edilirse,
cocuklarm yardime1 cihazlar ile bagimsizliklar: artabilir. Ayrica lomber lordozu artiran ve
yiiriimeyi engelleyen kalca fleksiyon kontraktiirii serbestlestirme cerrahi tedavisi 6nemli
yaklagimdir (47). Diz fleksiyon kontraktiirleri 20 derecenin istiinde ortez kullanimi ve
ylirimeyi negatif yonde etkiler, oskijen tiikketimi artirir. Alt lomber seviyeli hastalarda
ameliyat ile diizgiin yliriime saglanirken, torasik diizeylerde tekrar kontraktiir gelisim riski
var (38). Ayak deformitelerinde ortopedik tedavinin amaci ayakta durmayi ve ylrimeyi
kolaylastiran, ortez kullanimina engellemeyecek fleksibl bir ayak elde etmektir. Ayak
bilegi plantar fleksiyon kontraktiirii 20 dereceden fazla durumlarda seri al¢ilama veya
yumusak doku serbestlesmesi gerekir. Ayak deformitelerinde metatarsal osteotomi ve ortez
ile glic dengesizligi diizenlenebilir. Arka ayak valgusun 7 derecenin iistiindeki durumlarda
kiiciik ¢ocuklarda tendon transferi ameliyati gerekir, daha biiyiik ¢ocuklarda epifiziyal
ayrilma, adolesanlarda ise supramalleolar osteotomi yapilabilir  (48).Omurga
deformitelerinde tedavinin amaci postiirii koruyarak diizgiin oturma ve yiiriimeyi
saglamak, komplikasyonlarin gelisimini dnlemektir. Bunun i¢in oncelikli oturma destegi,
spinal ortez ve gii¢lendirme egzersizleri gibi konservatif tedavi uygulanir. Skolyoz
cerrahisinde deformitenin anatomik ddzeltilmesi ile ambulasyon, motor becerileri ve

GYA’de basarilar saglanmazken, oturma dengesinde diizelme olabilir (33,47).

Deri bakimu igin hasta ve ailesinin egitimi ¢ok énemlidir. Oncelikle hijyene dikkat
edilerek, anestezi alanlara kontrollii yaklasarak, basing bolgeleri periyodik muayene ederek
basing yaralarm olugmasini 6nlenmelidir. Yeni bir ortez takildiginda asir1 basing bdlgeleri
sik araliklarla kontrol edilmelidir. Tedavide basing etkisini azaltilmasi, debridman, hijyen

ve beslenme dnemlidir. Ileri diizeyde olan yaralarda cerrahi kapatma gerekiyor (33).

Farkli yaglarda SB hastalarinda dikkat edilmesi konular ayn1 olmakla beraber yas

donemlere gore 6zellesmis konular mevcuttur.

Erken ¢ocukluk doneminde dikkat edilmesi gereken konular:
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Gelisimsel gerilik sik oldugundan ¢ocugun biiyiimesi ve gelismesi diizenli
olarak degerlendirilmeli, dikkatli izlemi ve erken tedavi programi
verilmelidir.

Hidrosefali, sant malformasyonu, beyin sap1 disfonksiyonu, gergin kord ve
sirinks bulgular1 i¢in ¢ocuk takip edilmelidir.

Bu donemde gorme ve biligsel becerilerin taramasi 6nemlidir (33).
Ambulasyonda degisiklikler, fonksiyonel durumu, kas giicleri, kontraktiirii
ve deformiteler zaman i¢inde degisiklik gosterdigi igin norolojik, ortopedik
muayenelerin devam edilmesi gerekir.

Omurilik deformitelerin kontrolii yapilmalidir.

Ailenin ¢ocuga yaklagimi ve tutumu degerlendirilmelidir (1).

Geg cocukluk ve ergenlik doneminde:

1.

o~ w0 N

7.

Bu donem hizli biiyiime donemi oldugu i¢in alt ekstremitede kontraktir
gelisim ve gergin kord riski artis1 vardir.

Ambulasyon gii¢ligii artabilir.

Cocugun yasitlar1 ile sosyal aktivitelere katilmasi tesvik edilmelidir.

Deri bozuklugu riski artar.

Obezite gelisimin Onlenmesi i¢in beslenme ve kilo durumu dikkatle

izlenmelidir.
Sekstialite,  ¢ocugun  gelisimsel  becerilerine  uygun  bigimde
degerlendirilmelidir.

Ergenlik doneminde meslek agisindan goriisler alinmahidir (33).

Erigkin doneminde:

1.

Obezite, metabolik sendrom, vendz staz ve lenfodem agisindan izlenilmesi
gerekir.

Bagirsak aligkanliklarin diizenlenmesi is hayati i¢in 6nemli bir faktordiir.

Bu donemde iist ekstremite ¢cok kullanildig1 i¢in omuz ve el bilegi agrisi,
rotator mangon yaralanmalari olabilir. Ancak eklem koruma programlari ile
risk azaltilabilir (33).

Osteoporoz agisindan kemik yogunlugu 6l¢iimii yapilmalhdir.
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5. Yasam kalitesi ve depresyon agisindan degerlendirilip, gerekli olan

durumlarda psikososyal destek verilmelidir (32).
2.1.10. Rehabilitasyon

SB hastalarinda rehabilitasyon hedefleri gocugun yasina, lezyon seviyesine, aile
destegi, bilissel kayip gibi 6zelliklere gore degismektedir. Her asamada gercekei hedefler
koyulmali ve aile bilgilendirerek onlarla isbirligi icinde ¢alisilmalidir. Temel hedef
cocugun en {ist mobilizasyon diizeyine ulagsmak, is ve sosyal yasama katilimini

saglamaktir. Bu siirecte multidisipliner yaklasim ¢cok 6nemlidir.

Lezyon seviyesine gore rehabilitasyon programi diizenlenmesi torakal, {ist lomber,
alt lomber, sakral diizeye gore degisiklik gosterebilir. Onceden hastanin lezyondan asili

olarak fonksiyonel ambulasyon potansiyeli belirlenebilir.

Yenidogan doneminde ailenin hekim ekibi ve bebekle iliskileri dnemlidir. Aile,
SB’li ¢ocuk yetistirme konusunda korku, iiziintii, panik gibi duygular icinde olup,
yapabileceklerine dair bilgi yetersizlikleri olabilir. Bunun {izerine ilk asamada bebek
hastaneden c¢ikarilmadan oOnce aileyi neleri yapabilecekleri ve amaglar1 iyi sekilde
bilgilendirilmelidir. Tedavi programi yasamin ilk aylarindan itibaren normal geligimin
uyarilmasi amaciyla yapilir. Aile, bebegin gelisimine yardimci olacak 6zel egzersizleri ve
aktiviteleri 6grenmeli ve kolayca uygulayabilmelidir. Bu donemde aileye ¢ocugun nasil
tutulmasi, pozisiyonlanmasi ve basit egzersizler Ogretilir. En Onemlisi ayak ve kalca
deformitelerin 6nlenmesi gerekmektedir. Bunun icin EHA, pozisiyonlama, germe ve
yumusak doku mobilizasyon teknikleri egitimi verilir. Motor gelisimi geciktigi durumlarda

ndromuskiiler fasilitasyon tekniklerine bagvurmak gerekir.

Bas kontroliin gelismesi ¢ocugun ¢evre ile olan iletisimin gelismesi, el becerilerin
artmast ve oyun oynamast i¢in Onemlidir. Egzersizler her giin kisa siirelerle, diizenli
olarak, bebegin uyanik ve mutlu oldugu zamanlar yapilmalidir. Bas kontrolii kazanildiktan
sonra oturma dengesini saglamak i¢in oturma egzersizlerine baslanilmalidir. Oturma
gelistiginde kontraktiiriin ve deformitelerin gelismesini O6nlemek gerekir. Bunun ig¢in
bacaklarin diiz olarak yerlestirilmesine, kalcalarin i¢ ya da dig rotasyonda, dizlerin
fleksiyonda uzun siire olmamasina dikkat edilmelidir. Kalga dislokasyonu olan bebeklere

patolojiyi artiran ve kontraktiirlerin gelisime neden olan pozisiyonlardan kagmilmali, altin1
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¢ift kat bezleme, gerekli oldugu durumlarda ise ortez kullanilmasi onerilir. {lk yilm ikinci
yarisinda mobilizasyonu artirict aktiviteler baslanilmalidir. Ayrica bu donemde c¢ocukta
yuvarlanma, emekleme, denge, gévde kontrolii ve ayakta durma becerileri gelistirilmelidir.
Ayakta durmadan Once dizler iizerinde durma kalga g¢evresi kaslari kuvvetlendirir ve
dengeyi saglayan en Onemli egzersizdir. Ayakta durma i¢in g¢ocuklarin bir kismina
yardimci cihazlar gerekebilir. Ayakta durmakla ¢cocugun iist ekstremite kullanimi da artar,

oyun oynamak ve c¢evresiyle iletisim kurmak kolaylasir (1).

Okul 6ncesi donemde EHA, kas giici ve postire yonelik egzersizlere devam
edilmelidir. Bu dénemde ¢cocugun GYA’de ve mobilizasyon aktivitesinde bagimsizligini
artrmak hedeflenir. Yiriimeyi 6grenme eglence seklinde olmali, oyun aktiviteleriyle
birlestirilmelidir. Destek cihazlarindan ve paralel bardan faydalanabilir. Yardimci cihaz
olarak Once yiiriiteg, sonra ise kendine giiven artikga lezyon seviyesine ve kaslarin
kuvvetine gore koltuk degnegi veya baston gibi breysler kullanilir. Yiiriime paterni
gelistikce merdiven ¢ikma, diiz olmayan zeminde ambulasyon egitim verilir. Yiriime
potansiyeli olmayan c¢ocuklara paralel olarak bazi1 c¢ocuklara tekerlekli sandalye

becerilerinin kazanilmasi i¢in ¢alisilir.

Cocugun fonksiyonel ambulasyon beklentisi lezyonun seviyesine gore belirlenir.
Alt torasik diizey lezyona sahip cocuklar genellikle tekerlekli iskemleye bagimli kalirlar.
Ust lomber diizey lezyonda kisa mesafede uzun bacak yiiriime cihazi ile yiiriiyebilirler,
ancak uzun mesafede tekerlekli sandalye kullanmak zorunda kalirlar. Alt lomber diizey
lezyonu olan cocuklar AFO kullanarak koltuk degnegi veya baston destegi ile ambule
olabilirler. Sakral diizey lezyonlarda ise hastalar uzun mesafede AFO ya da ayakkabi
modifikasyonu yapilarak yiiriiyebilirler (34).

Bu beklentileri g6z 6nlne alarak (st lomber-torasik seviyeli hastalarda oturma
dengesi, iist ekstremite kuvvetlendirilme ve transfer egitimleri verilir. Ev i¢i ambiilasyon
icin ortezlerden faydalanilir. Bunlar HKAFO, KAFO veya resiprokal yiirlime cihazi gibi
cihazlar kullanilabilir (Tablo 2). Orta lomber (L3-4) motor dizeyli ¢ocukta ilk 6nce
parapodiumla ayakta durma calisildiktan sonra AFO, veya KAFO ile ambulasyon calisilir.
Alt lomber (L4-5) seviyeli hastalarda ise yiirime Oncelikle yiiriite¢ ile saglanip, sonra

kanedyen destegi ile yiiriime egitimi verilir. Ayak stabilizasyonu i¢in AFO kullanilmas1
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gerekir. Sakral seviyeli hastalarda, alt lomber seviyelilerdeki gibi calisilir ve sonraki

asamalarda desteksiz ambulasyon hedeflenir (33).

SB’l1 ¢cocuklarda yaslarina uygun olacak sekilde GYA’in yapilmasi i¢in ailelerin
koruyucu tavirdan uzaklagsmasi saglanmali ve egitim programi diizenlenmelidir. Ayrica
cocuklara cilt bakiminin, barsak ve mesane bakiminin, ortezlerini takip ¢ikarmasinin

Ogretilmesi gerekir.

Okul déneminde EHA korunmasi, kas dengesizligin ve postiiriin diizeltilmesi
stirdiiriiliir. Bunun i¢in germe ve giliclendirme egzersizleri yapilmasi i¢in evde ve okulda
gerekli ortam saglanmalidir. Ozellikle iist ekstremite, omuz ¢evresi kaslary, sirt
ekstansorleri kuvvetlendirilmesine Ustunluk verilmelidir. Fiziksel ve kardiyovaskiiler
kapasitesini artirilmas: hedeflenir. Endurans ve aerobik egzersizler rehabilitasyon
programina eklenmelidir. Bu donemde c¢ocugun yasitlar1 ile iliskisi hareket kisithiligi,
bagkalarma hem GYA’de hem de mesane-bagirsak problemleri nedeniyle bagimli kalmak

engellenebilir. Bu nedenle cocugun sosyal aktivitelere katilmasi tesvik edilmelidir.

Adolesan ve erigkinlige gecis doneminde mobilite ihtiyaci artar. Ancak bazi
hastalarda hizl1 bliyiime sonucu gergin kord veya kontraktiirlerin artisi, obezite gelisimi ve
psikolojik faktorlerin etkisi nedeni ile énceden ambiile olan ¢ocuklar tekerlekli sandalye
kullanmak zorunda kalirlar. Bu nedenle cihaz ihtiyaci yeniden degerlendirilir ve duruma
gOre uygun ortezleme ve yardimci cihaz belirlenir. Adolesanlarda ¢ocukluga gore obezite,
metabolik hastaliklar gibi durumlar daha sik goriliir. Dekiibit iilserlerin olusmasi i¢in daha
fazla risk faktorii olur. Bu donem rehabilitasyonun amaci hastalar1 yasam i¢in daha
bagimsiz duruma getirmektir. Kendine bakim, mesleki planlama, egitim, calisma, para
yonetimi, giivenlik, transfer gibi konularda bagimsiz olmasi gereklidir. Bu amagla
cocuklarmm kaba ve ince motor becerileri, sosyal iligki, iletisim becerileri ve biligsel

aktiviteleri gelistirecek program uygulanmalidir (34).
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Tablo 2: Spina Bifidali ¢gocuklarda kullanilan alt ekstremite ortezleri

Ortezler

Norolojik seviyeye gore endikasyonlar

Ayak ortezleri ve supramalleolar

ortez

Motor fonksiyon: S1 ve kayip yok
Endikasyon:
* Basi yaralar1 veya ayak deformitesine
yol agan yiik dagilim1 dengesizlikleri
* Denge kaybina yol acan mediyal ve

lateral ayak bilegi instabilitesi

Ayak bilegi- ayak ortezi (AFO)

Motor fonksiyon: L4- S1
Endikasyon:
* Ayak bilegi veya dizin mediyal ve
lateral instabilitesi
* Yetersiz diz ekstansiyonu

* Yiirtimenin itme fazinda yetersizlik

Diz- ayak bilegi- ayak ortezi (KAFO)

Motor fonksiyon: L3- L4
Endikasyon:
* Dizin mediyal ve lateral instabilitesi

* Kuadriseps kas gii¢siizliigii (<4)

Kalga-diz-ayak bilegi-ayak ortezi
(HKAFO) ve resiprokal yirime

cihaz1

Motor fonksiyon: L1- L3
Endikasyon
* Kalga ekstansiyonu ile dik durusun
saglanamamast
* Kalga ekstansiyonu ve yiiriimenin

salinim fazinin desteklenmesi

Torasik- kalga-diz-ayak bilegi-ayak

ortezi ve parapodyum

Motor Fonksiyon: Torasik- L2
Endikasyon:
* Ayakta dik pozisyonlama

* Egzersiz amagh yiirliime
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2.2. YASAM KALITESI

Diinya Saglhk Orgiitii yasam kalitesini; "hedefleri, beklentileri, standartlari, ilgileri
ile baglantili olarak, bireylerin yasadiklar1 kiiltiirel g¢evrenin biitiinii i¢inde kendi
durumlarmi nasil algiladiklar1" seklinde tanimlamaktadir (49). Bu algi, amaglar,
beklentiler, standartlarla ilgilidir. Yasam kalitesi, kisinin saglik durumu, yasam stili,
yasamdan doyum alma diizeyi, ruhsal durumu veya iyilik hali ile tek tek ortiismeyen, bir
anlamiyla da bunlarin hepsini kapsayan 6znel bir durumdur (50). Yasam niteligi, bir
yandan kisinin beden saglig1, ruhsal durumu, sosyal iliskileri, bagimsizlik diizeyi ve kisisel
inanglarindan, 6te yandan kendi g¢evreleriyle olan iliskilerinden karmasik bir bigimde

etkilenir (51).

Diinya saglik orgiitiiniin 1980’lerde baslayan, kisilerin kendi yasam kalitelerini
0znel olarak tanimlama bigimlerini ve bunun 6lclle bilirligini konu alan ¢alismalari sonucu
cesitli yasam Kkalitesi Olgekleri gelistirilmistir. Yasam kalitesi lcekleri iki turddr: jenerik
Olcekler ve ozel oOlcekler (52,53). Jenerik Olcekler yasam kalitesinin ¢esitli bilesenlerini
icerirken, 6zel Olgekler herhangi bir hasta grubu, hastalik grubu ya da tedavi bigimi ile
smirhidir. Jenerik olgekler uygulamanin uzun siirmesi dezavantajina karsin, hastay1 ya da
hastalig1 gesitli yonleriyle degerlendirmesi ile daha kullanishdir. Ote yandan, ézel olgitler
belli bir grubu tanimlamada daha basarilidirlar ama ortaya ¢ikabilecek farkli sorunlari
gostermede yetersiz kalabilirler. Bu nedenle daha ¢ok jenerik dlgeklere gereksinim var gibi

goriinmektedir.

PedsQL4.0 hem saglikli hem de hasta ¢ocuklara uygulanabilen genel bir yasam
kalitesi 6lgegidir. SF-36 (Short form-36) ise ayni sekilde hem hasta, hem de saglikli cocuk
ve erigkinlere de uygulanabilen genel yasam kalitesi testlerindendir. Her iki testin de

Tiirkiye’de gegerlik ve giivenilirligi yapilmis ve halen kullanilmaktadir (54,55).
2.2.1. SB’h ¢ocuklarda yasam Kkalitesi

Yasam kalitesi, kronik 6ziirlii ¢cocuklarda rehabilitasyon basarismin 6lgiitii haline
gelmistir ve saglikla iliskili yasam kalitesi, kisinin genel iyilik hali hakkinda bize bilgiler
vermektedir (3). Fonksiyonel ve fiziksel aktiviteler yagsam kalitesini artirmada 6nemli bir

yere sahiptir. Yiksek fonksiyonel mobilite, kendine bakim ve sosyal yetenekler fiziksel
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yagsam kalitesini gelistirir (56). Kronik fiziksel 6ziirli ¢ocuklarda yasam kalitesi ve yasam

memnuniyeti olumsuz etkilenmektedir (57).

Yeni dogan SB’lilerin %92’si 1 yasina, %75’i ergenlige ulasabilmektedir. Sag
kalim oranlarmin ve yagsam siiresini artmasiyla birlikte yasam kalitesine yapilan vurgu
artmigtir. Hastalar, azalmig fonksiyonel mobilite, kas gii¢siizligli, muskuloskeletal ve
kognitif problemler, alerjik reaksiyonlar, obezite gibi birgok sorun ile karsi karsiya
kalmaktadir. Bu tiir sorunlar kisinin GYA’ni kisitlayip 6zgliven eksikligi, kendini ifade
etmede zorluk, bakim veren kisiye daha bagimli olma ve depresyona olan egilimini
arttirmaktadir. Tiim bu sorunlarm bir bileskesi olarak SB’li bireylerin yasam kalite
diizeyleri azalmaktadir (2).

SB’l1 ¢ocuklarda hastaligin beraberinde getirdigi problemlerin yani sira hastaliga
sekonder olarak gelisen sorunlar nedeniyle, GYA’nda kisithlik meydana gelmekte,
cocuklarin saglik durumu, iyilik hali ve yasam Kkalitesi olumsuz etkilenebilmektedir
(56,58). Bu etkilenim ¢ocukluk ¢aginda baslayip yetiskinlikte de devam etmektedir (18).
Dahlstrand ve arkadaslarinin yaptigi ¢alismada, SB’li ¢cocuklarn %37’sinin 30 yasinda
tamamen bagimsiz oldugu, %30’unun gdzetim ve yardima muhta¢ oldugu, %33 liniin de
bagimli oldugu bildirilmistir (59).

Lemelle ve arkadaslar1 yaptiklar1 ¢alismada, SB’li bireylerde inkontinansin yasam
kalitesini etkileyen faktorlerin basinda geldigini, bunu yam sira, fiziksel kisitliliklar,
obezite, ince motor beceri kaybi, enerji diisiikliigli, kognitif bozukluklar ve psikolojik
uyum bozukluklarmm SB’lilerde saglikla iligkili yasam kalitesini etkiledigini
belirtmislerdir (3).

2.2.2. SB’h ¢cocuga sahip ailenin yasam Kkalitesi

Bir ailede engelli bir ¢ocuga sahip olmak engelli kisiyi etkiledigi kadar aile
iiyelerinin yagamlarini, duygularini, diisiincelerini ve davranislarini olumsuz yonde etkiler
ve pek ¢ok problemin ortaya ¢ikmasina yol agabilir (4). Engelli gocuga sahip ailenin yasam
kalitesi bozulabilmekte, maddi, manevi pek ¢ok sorunlara neden olabilmektedir. Yapilan
calismalarda, engelli ¢cocuklarin ebeveynlerinde, 6zellikle annelerinde, ciddi depresyon
oldugu goriilmiistiir (1). Anne-babalar engelli ¢ocuga sahip olmalar1 nedeniyle ¢ogu zaman
hayal kirikligina ugrarlar. Bu anne-babalar i¢in &ziir, hayallerinde yasattiklar1 ideal

cocugun yok olmasimin sembolii olabilmektedir ve boyle bir durumda ac1 ¢ekmektedirler.
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Ac1 ¢ekme, gergegin kabul edildigini gosteren bir duygu olarak goriilmektedir. Depresyon
ise, genellikle ac1 ¢ekme siireci sonunda ortaya ¢ikmaktadir. Cogunlukla anne-babalar
yiiklendikleri sorumluluklar karsisinda her seye giliclerinin yetmeyecegi inanci ile
depresyona girmektedirler. Aile engelli bir c¢ocuga sahip olacagint veya oldugunu
ogrendikten sonra yasadiklar1 sok, reddetme, aci ¢gekme ve depresyon, sucluluk duyma,
kararsizlik, kizginlikk duyma, utanma ve kabullenememe duygularinin yani sira bu
degisikliklere uyum saglamaya calismakta, duruma ¢oziimler aramakta, ne olacagini, ne

yapacaklarini bilememenin kaygisi gibi genis bir yelpaze durumlar yagamaktadirlar (5).

Engelli ¢cocuk ailelerinde kaygi, depresyon, duygusal sikinti, diisiik benlik saygisi,
stres gibi saglik sorunlar1 normal cocuga sahip ailelere oranla daha ileri boyuttadir. Kaygi,
depresyon ve stresle birlikte degisen duygu durumu, bireyin yasam doyumunu diisiirmekte

ve yasam kalitesini etkilemektedir (5).

Her aile iginde bulundugu toplumun yapisi, farkh kisilik 6zellikleri, ¢ocuklarin
hastaliklarinin durumlari, sosyoekonomik seviyeleri, destek kaynaklar1 ve daha birgok

faktoriin etkisiyle ayr1 ayr1 degerlendirilmelidir (6).

Ebeveynin psikolojik stresini azaltan pozitif iliskili ve artiran negatif iligkili

faktorlerin siniflandirilmasi tablo 3’de verilmistir (60).
Tablo 3: Ebeveynlerin psikolojik uyumuyla iliskili faktorler

ook [Eveveyn [nie  cawe

Yas Gziirliilikle ilskili Kantral ve catismall
Oziirlilik stres aileortami
parametreleri Kacinmave basa Aileldzerinde
Davranis sorunlan  kma arayis algilanan etki
Emosyonel sorunlar

Sirurh kognitif

kapasie

2

EhE\.'E\rn psikolojik Etlulenmem

—

SES kaynaklan Ailegeliri Sosyal destek
Umut Partnerinolmas Sosyal destekten
Ebeveynin Evlilik durumu memnunolmak
memnuniyetive Aileicinde destek

yetkileri
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Miyelomeningosel ile dogan bir ¢ocuk, aileye psikolojik, finansal ve sosyal stresi
yerlestirir. Yenidogan doneminde anne babalar beklenen normal cocugun kaybina,
beklenmedik bir problemi olan ve belirsiz bir gelecegi olan bir ¢cocugun varligi ve ameliyat
icin onay vermek de dahil olmak iizere acil tibbi kararlar verme ihtiyaci gibi durumlara
maruz kalmaktadirlar. Cocukluk ve ergenlik boyunca, aile biiyiikk bir zaman ve enerji
gerektiren giinliik bakim yiikiiyle yilizlesmelidir. Miyelomeningoseli olan bir ¢ocugun
bakimi1 hem dogrudan tibbi ve ilgili harcamalar acgisindan hem de dolayh olarak ulasim
masraflari, isten kaybedilen zaman, hastaliklar, hastaneye yatiglar, evdeki yapisal

degisiklikler, dzel kiyafetler ve 6zel gocuk bakimi diizenlemeleri acisindan pahalidir (32).

SB’li  ¢ocuk ailelerinin yasam kalitelerinin incelendigi 15 ¢alismanin
metaanalizinde, SB'nin anne babalarin psikolojik uyumlari tizerinde tutarl bir negatif etkisi
oldugu gorilmiistiir; bu etki, anneler i¢in daha biyiik, fakat daha heterojen bir etki
boyutuna sahiptir. Calisma ayrica ebeveyn stres diizeyleri ve ebeveynlik kalitesi lizerinde
olumsuz etkiler gostermistir. SB’s1 olan ¢ocuklarin ebeveynlerinin normal olarak
gelismekte olan ¢ocuklarin anne-babalarmmdan farkli olarak daha fazla izole, daha az
memnun ve daha az uyum saglayabildikleri ve gelecege dair daha az iyimser goriislere
sahip olduklar1 tespit edilmisti. Bu 6zellikle, bekar ebeveynler, sosyal izolasyonu olan,

diisiik sosyoekonomik gelirleri olanlar i¢in gecerli oldugu goriilmiistiir.

SB’li bir ¢ocugun varligi ailenin bazi normal fonksiyonunu bozabilecegi
diistiniilmektedir, ancak bir¢ok aile 6nemli Olgiide esneklik sergiler, bu tiir bozulmalara
uyum saglayabilir ve genellikle normal olarak gelismekte olan ¢ocuklara sahip ailelerle

benzer anlagmazlik seviyeleri sergiler (16).
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3. GEREC VE YONTEM
3.1. Bireyler

SB’l1 g¢ocuklarin ve onlarm birinci derece yakinlarmin yasam kalitelerinin
aragtirilmasi ve yagam kalitesini etki eden faktorleri saptamak amaciyla yapilan ¢aligmaya,
5-18 yaslar1 arasmda 60 SB’li ¢ocuk dahil edildi. Calisma igin hastane lokal etik
kurulundan onay alindi. Arastirma, Kocaeli Universitesi Fiziksel Tip ve Rehabilitasyon
Poliklinigi’nde 01.08.2018-31.10.2018 tarihleri arasinda gergeklestirildi. Katilimcilar ve

velilerine arastirma ile ilgili bilgi verilerek onam formu imzalatildi.
3.2. Yontem

SB’l1 ¢ocuklar i¢in hazirlanan form kullanilarak anamnez bilgileri ve fizik muayene
bulgular1 kaydedildikten sonra PFBO, CHQPF-50, PedsQL &lgekleri uygulandi. SB’l
¢ocugun bakimini {istlenen primer yakmlarina SF-36, BAO, BDO ve Maslach tilkenmislik

envanteri degerlendirmeleri yapilarak kaydedildi.
Calismaya dahil edilme kriterleri:

1. Kocaeli Universitesi Fiziksel T1p ve Rehabilitasyon kliniginde SB tanisi ile

takip ve tedavi edilen ¢ocuklar,
2. 5-18 yas arasinda olan ¢ocuklar,

3. Cocugun saghgi ve bakimmi Ustlenen primer yakinlarina ulasilabilir

cocuklar.
Calismaya dahil edilmeme kriterleri:
1. SB ile iligkili olmayan 6nemli diger sistemlerin hastaliklarnimn olmas,
2. Koopere olmayan ve kognitif fonksiyon bozuklugu olan ¢ocuklar,
3. Calismaya katilmay1 kabul etmeyen gocuk ve aileler.
3.3 Degerlendirme

3.3.1. Demografik ve klinik ozellikler
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Calismaya dahil edilen ¢ocuklarm anamnez bilgileri, sosyo-demografik bilgileri,
ebeveynlere ait sosyo-demografik bilgiler alindiktan sonra g¢ocuklarin fizik muayenesi
yapildi. SB’l1 ¢ocugun klinik bulgulari, etkilenim siddeti, eslik eden diger problemler
cocuklar i¢in hazirlanan form kullanilarak kaydedildi. Sonra ¢ocugun yasam kalitesi ve
birincil refakatgmin yasam kalitesini ve psikolojik durumunu sorgulayacak anketler
dolduruldu. Her hasta degerlendirmeye bir kez alindi, ayni giin primer refakat¢iya da
sorular sorularak anketleri dolduruldu. Degerlendirmede c¢ocuklarm ambulasyon
diizeylerini belirlemek i¢in Hoffer ambulasyon smiflandirmasi kullanildi. Bu simiflamaya
gore ambulasyon 4 evreye ayrildi: 1. Toplum i¢i bagimsiz yiiriiyen, ancak disarida uzun
mesafeler i¢in tekerlekli sandalye kullanabilen g¢ocuklar, 2. Ev i¢i cithaz yardimi ile
yiiriiyen, dis mekanlarda tekerlekli sandalye kullanan ¢ocuklar, 3. Fonksiyonel olmayan,
sadece terapotik egzersiz amacl yiirlime islevi olan veya ayakta durma yetenegi olan
cocuklar, 4. Yiriyemeyen, tekerlekli sandalyeye bagimli ¢ocuklar (61). Calismamizda
toplum i¢i bagimsiz ve ev i¢i yiiriiyen ¢ocuklar "ambule olabilen", terapotik amagh

yuriiyen ve yirldyemeyen cocuklar ise  "ambule olamayan olarak iki grupta

degerlendirildi.

3.3.2.Pediatrik Fonksiyonel Bagimsizhk Olgiitii

PFBO, cocuklarin GYA’lerinde fonksiyonel seviyesini belirlemek i¢in yaygin
olarak kullanilmaktadir ve Tiirk¢e giivenirlik ve gegerlilik ¢alismasi yapilmistir (62).
PFBO, 6 boliimden ve 18 alt bdliimden olusmaktadir. Bunlar yemek yeme, el-yiiz yikama,
banyo yapma, giyinme gibi aktiviteleri degerlendiren kendine bakim, mesane ve barsak
aliskanlig1 degerlendiren sfinkter kontrolii, transferler, mobilizasyon, iletisim becerileri ve
sosyal durumdur. Ayrica tiim boliimlerin degerlendirildigi total puan verilir. Her alt bolim
en az 1, en fazla 7 puan ile degerlendirilir (Ek 1). Maksimum puan degeri bagimsizligi

artirirken, minimum puan ise bagimlilik durumu artirtyor. Olgiitiin en yiiksek puan1 126°dir

(63,64).
3.3.3. Cocuk Sagh@ Anketi-Anne /Baba Raporu

CHQPF-50 5 ile 18 yas arasindaki Oziirlii ¢cocuklarda aile vasitasi ile ¢ocugun
yasam kalitesini degerlendiren testlerden biridir. Bu ¢alismada SB’l1 hastalarda CHQPF-
50’nin Tiirkge versiyonu kullanilmistir (65). Toplamda 50 soru 14 alt boliimden olusan bir

Olgektir. Anketin alt boliimleri: genel saglik, fiziksel fonksiyon, emosyonel ya da
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davranisla ilgili zorluklar nedeniyle sosyal kisitlanmalar, fiziksel saglik nedeniyle sosyal
kisitlanmalar, agr1 ve rahatsizlik, davranig, mental saglik, 6zsaygi, genel saglik algilamasi,
ebeveyn Uzerindeki emosyonel etki, ebeveyn Uzerindeki zaman etkisi, aile aktiviteleri ve
aile uyumudur. Ayrica bir yil Oncesi ile karsilastiran saglikta degisim bolimiini yer
almaktadir. Toplam alinabilecek en iyi puan “100”, en kotii puan ise “0”dir. Degerlendirme
tim alt boliimlerin toplam puani iizerinden yapilmaktadir. Cocugun bakimmi {istlenen
primer yakininaanketin igerigi ile ilgili bilgi verildi ve anketteki sorular1 cevaplanmasi

istendi (Ek 2).
3.3.4. Pediatrik Yasam Kalitesi Envanteri

Calismada SB’lI1 ¢ocuklarin yasam kalitesi degerlendirilmesi PedsQL4.0 formu ile
yapildi. PedsQL, Varni ve arkadaslar1 tarafindan 2001 yilinda gelistirilmistir. Cocukluk
caginda sik kullanilan yasam kalitesi Olgcegidir. Genel olarak yasam kalitesi olgegin 4
versiyonu olusturulmus. Birinci versiyon her bir pediatrik popiilasyonda kullanilabilen
genel yasam Kkalitesi dlcegidir (52). Ikinci ve iigiincii versiyonlarda bdliim ve madde sayis1
daha fazladir ve sensivitesi daha yiiksektir (66). Dordlncu versiyonolan PedsQL 4.0, hem
saglikli cocuklarda hem de akut veya kronik hastalig1 olan cocuklarda kullanilabilen
fiziksel, duygusal, sosyal fonksiyon ve okul islevselligini degerlendiren 4 bolim ve 23
maddeden olusan bir dlgektir (67). Fiziksel fonksiyonlar boliminde 8 madde, duygusal
fonksiyonlar boluminde 5 madde, sosyal fonksiyonlar béliminde 5 madde, okul

fonksiyonlar1 béliimiinde ise 5 madde bulunmaktadir.

Bu envanterde 5-7 yas, 8-12 yas ve 13-18 yas i¢in ayr1 Olgekler, bulunmaktadir.
Tiim formlarda tamamen ayni maddeler olup, sadece ¢ocugun gelisim evresine uygun
maddeler ve ¢ocugun anlayabilecegi dil ile 3. sahis kullanilarak kurulmus ciimleler

bakimindan farklilik vardir.

Puanlama besli Likert sistemine gore yapilir. Hicbir zaman problem
olusturmadigint 0, hemen hemen hi¢ problem olusturmadigini 1, bazen problem
olusturdugunu 2, siklikla problem olusturdugunu 3 ve her zaman bir problem
olusturdugunu 4 olarak belirtmektedir. Her bir madde 0 ile 100 arasinda puanlanir. Soruya
verilen cevap 0 oldugunda 100, 1 oldugunda 75, 2 oldugunda 50, 3 oldugunda 25, 4
oldugunda ise 0 puan olarak kaydedilir. Her bdliimde puanlar toplanarak madde sayisina

boliiniir ve toplam puan hesaplanir. Yiiksek diizeydeki PedsQL4.0 degerler ¢ocugun
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saglikla ilgili yagam kalitesinin daha iyi oldugunu gosterir (Ek 3). PedsQL4.0 envanteri’nin
Tiirk ¢ocuklarinda gegerlilik ve gilivenilirligi ¢alismalart yapilmustir (55).

3.3.5. Ebeveyn tarafindan doldurulan 6lcekler
3.3.5.1. SF-36 ve Saghk Durumu Olcegi

SF-36, 1992 yilinda Ware ve arkadaglar1 tarafindan olusturulmus tiim fiziksel
hastalik gruplarinda yasam kalitesini 6lgmede, hastaligin psikososyal yoniinii belirlemede
ve tedavi degisimini saptamak agisindan Onerilen ve en sik kullanilan 6lgeklerden biridir.
Bu 6lgek fiziksel fonksiyon, fiziksel ve emosyonel sorunlara bagli rol kisitlamasi, sosyal
fonksiyon, mental saglik, canlilik-enerji seviyesi, agr1 ve saghgin genel algilanmasi gibi 8
boyut ve toplam 36 maddeden meydana gelmistir. Degerlendirilmede son 4 haftas1 dikkate
alinmalidir. Olgek kendini degerlendirme dlgegidir, hastalik veya tedavi grubuna spesifik
degildir, kisiler tarafindan kisa bir zamanda doldurulabilir (54). Turkiye’deki gegerlilik ve
giivenirligi 1999 yilindaO Kogyigit ve arkadaglari tarafindan romatizmal hastaligi olan
hastalarda yapilmistir. Olgek her bir alt dlgek igin ayr1 ayr1 toplam puan vermektedir.
Boylece hem alt boyutlarin hem de global olarak yasam kalitesi degerlendirilebilir. Puanlar
0 ile 100 arasinda degismektedir. Yiiksek puan yasam kalitesinin iyi oldugunu gosterirken,

diistik puan ise kotii oldugunu gosterir (54,68) (Ek 4).
3.3.5.2. Beck Depresyon Olcegi

BDO, 1961 yilinda Beck ve arkadaslar1 tarafindan depresyonda goriilen duygusal,
kognitif, somatik ve motivasyonel degerlendirilme amacgli olusturulmustur. 1989 yilinda
ise Hisli ve arkadaslari tarafindan Tiirkgeye uyarlanmistir (69). Olgegin amaci
depresyonun derecesinin objektif olarak sayilara dékmektir. BDO; kétiimserlik,
basarisizlik duygusu, doyum almama, sucluluk, kendini cezalandirma ve intihar istegi,
sinirlilik, sosyal geri cekilme, calisabilirligin belirlenmesi, huzursuzluk, yorgunluk,
uykusuzluk, kararsizlik, istah azalmasi, kilo kaybi, cinsel diirtli kaybi, somatik yakinmalar,
aglama ndbetleri gibi depresyon bulgulara ait 21 sorudan olugmaktadir. Her bir soru 0-3
puan arasi degerlendirilir. Toplam puan minimum 0, maksimum 63 olabilir. Puan arttik¢a
depresyon siddeti artmaktadir. BDO puanlama gére; 1-10 puan aras1 normal, 11-16 puan

aras1 hafif duygu durum degisikligi, 17-20 aras1 smirda klinik depresyon; 21-30 arasi orta
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dizey depresyon; 31-40 arasi agir depresyon; 40 ve lizeri ¢ok agir depresyon olarak
degerlendirilir (70) (Ek 5).

3.3.5.3. Beck Anksiyete Olcegi

BAO, anksiyete belirtilerinin sikligmn1 degerlendirilmesi amaci ile Aaron tarafindan
1988 yilinda gelistirilmis ve Tiirkiye’de gegerlilik ve giivenirlilik ¢alismast Ulusoy ve
arkadaslar1 tarafindan yapilmistir. Olgek 21 sorudan olusur ve her soru 0-3 arasi
puanlanmaktadir. Kisiden son bir haftada gecirdigi sikint1 hissinin ve bunun ne kadar
rahatsiz ettigi sorgulanir. Toplam 0O ile 63 arasi puan toplanmaktadir. Toplam puanin
yiiksekligi anksiyete semptomlarin siddetini gosterir. BAO puanlama kriterlerine gére 0-7
puan arasi anksiyete belirtileri yok, 8-15 puan aras1 hafif anksiyete, 16-25 puan aras1 orta
anksiyete, 26-63 arasi agir anksiyete belirtileri olarak degerlendirilir (70) (Ek 6).

3.3.5.4. Maslach Tiikenmislik Envanteri

Maslach tiikenmislik Olgegi 1981 yilinda Maslach ve Jackson tarafindan
olusturulmustur (71). Olgegin Tiirkge uyarlamasi, gecerlik ve giivenirlik calismasi ise
Ergin ve arkadaslar1 tarafindan yapilmistir (72). Envanter 22 maddeden olusmaktadir ve
her madde bes dereceli Likert tipi degerlendirme igerir. Maslach tikenmislik Ol¢eginin,
Tiirkgeye uyarlamasi sirasinda bazi degisiklikler yapilmistir. En 6nemlisi olan 7 basamakli
olan yanit seceneklerinin 5 basamaga azaltilmistir. Sonug¢ olarak Tiirkcede cevap
secenekleri "hi¢ bir zaman, ¢ok nadir, bazen, ¢ogu zaman, her zaman" scklinde
diizenlenmistir. Maddeler sirasiyla su sekilde puanlanmaktadirlar: hi¢cbir zaman 0, her

zaman 4 puan.

Olgegin duygusal tiilkenme, duyarsizlasma ve kisisel basar1 hissi gibi iig alt boyuttan
olusmaktadir. Hepsinin puani ayr1 ayrilikta degerlendirilir. Duygusal tiikkenme puani
Olgekte olan 1, 2, 3, 6, 8, 13, 14, 16, 20 numarali sorularin, duyarsizlasma 5, 10, 11, 15, 22
numarali sorularin, kisisel basar1 ise 4, 7, 9, 12, 17, 18, 19, 21 numarali sorularin
cevaplarindan hesaplanir ve sirayla 0-36, 0-20, 0-32 arasinda puanlanirlar. Duygusal
tilkkenme alt Olgegi; is hayatinda asir1 yiikklenmis kisilerin tiiketilmis olma duygularini
tanimlar. Duyarsizlasma alt Glcegi; kisinin hizmet verdigi insanlara karsi kati, soguk,
ilgisiz ve duygudan yoksun bir sekilde davranmasimi ifade eder. Kisisel basar1 alt 6lgegi;

yaptig1 is ile ilgili kendisini yeterli, basarili gdrme duygularmi tamimlar. Ik iki alt
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Olgeklerin yiiksek puanlari, tiglincii alt dlgegin ise diisiik puani tikkenmisligi gosterir (73)

(EK 7).
3.4. istatistiksek Analiz

Verilerin analizi IBM SSPS Statistic 22 programi kullamirak yapildi. Siirekli
degiskenlerin dagilimmin normale yakin olup olmadigi Kolmogorov Smirnow testi ile
arastirildi. Tanimlayict istatistiklerde siirekli degiskenler i¢in ortalama + standart sapma,
nominal degerler i¢cin olgu sayis1 ve % olarak verildi. Gruplar arasi ortalamalar yoniinden
farkin 6nemliligi Student’s t testi, normal dagilima uymayan siirekli siirekli degiskenlerde
Mann Whitney U testi ve Kruskal Wallis testi ile incelendi. Nominal degerler Pearson Ki-
kare veya Fisher kesin sonuclu Ki-kare testleri ile degerlendirildi. Siirekli degiskenler
arasindaki korelasyon ise Spearman korelasyon testi ile incelendi. Istatistiksel olarak

p<0.05 ise anlamli kabul edildi.
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4. BULGULAR

Calismaya Kocaeli Universitesi Tip Fakiiltesi Fiziksel Tip ve Rehabilitasyon
Anabilim Dali polikliniginde SB tanisi ile takip edilen 60 cocuk alindi. Calismaya alinan
cocuklarin yag ortalamasi 9.8+3.6 (5-18) yild1 ve 36’s1 (%60) kiz, 24’1 (%40) erkekti.
Agirliklar: 6l¢iilen 56 cocugun kilo ortalamasi 31.3+£17.5 (9-90) kg olarak bulundu. Egitim
durumlarina bakildiginda 13 (%21.7) ¢ocuk okul dncesi donemdeydi. Dort ¢ocuk (%6.7)
sadece 6zel egitim programlarina, 22 (%36.7) ilkokul, 18 (%30.0) ortaokul, 3 (%5.0) liseye
devam ediyordu. Dort (%6.7) cocuk ise evde egitim goriiyordu. Evde egitim goren

cocuklarm 3’1 ilkokul, 1’1 ortaokul egitimi aliyordu (Tablo 4).

Tablo 4: Spina Bifidali ¢ocuklarin sosyodemografik 6zellikleri

Cinsiyet Kiz 36’s1(%60)
Erkek 24’1 (%40)
Yas (n=60) 9.8+3.6 (5-18)
Kilo (n=56) 31.3+17.5 (9-90)
Egitim  Okul 6ncesi 13 (%21.7)
Tlkokul 22 (%36.7)
Ortaokul 18 (%30.0)
Lise 3 (%5.0)
Ozel egitim 4 (%6.7)

Anne yas ortalamasi 37.7+6.2 (26-54) yil, baba yas ortalamasi 41.9+6.5 (28-57)
yildi. Elli dokuz (%98.3) anne ve baba evli iken, 1 (%1.7) baba ve bir anne 1 (%1.7) vefat
etmisti. Annesi vefat eden SB’li ¢ocugun bakimmi teyzesi tstleniyordu ve istatistiksel

verilerde cocugun bakicis1 anne grubuna dahil edildi. Ailelerin egitim durumlart

incelendiginde 39 (%65) anne ve 34 (%57.6) baba ilkokul mezunuydu (Tablo 5).

Ailelere rehabilitasyon hizmetleri i¢in saglk kuruluslarma ulasim durumlari
sorgulandiginda 35 (%58.3) aile ulasim problemi yasamadiklarini, 18 (%30) aile ise ulagim
nedeni ile rehabilitasyon programlarma gidemediklerini bildirdiler. Ulasim problemi
yasayan ailelerden 2’si (%3.3) ailevi nedenler, 3’i (%5.0) eslik eden diger saghk
problemleri, 13’1 (%21.7) diger nedenlerin etkili oldugunu belirtti. Yedi (%11.7) aileden

ise bilgi alimamadu.
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Tablo 5: Spina Bifidali gocuklarin ebeveynlerinin sosyodemografik dzellikleri

Anne (n=60) Baba (n=59)
Yas 37.746.2 (26-54) 41.9+6.5 (28-57)
Egitim diizeyi Okuryazar degil 4 (%6.7) -
flkokul 39 (%65.0) 34 (%57.6)
Ortaokul 9 (%15.0) 10 (%16.9)
Lise 6 (%10.0) 12 (%20.3)
Universite 2 (%3.3) 3 (%5.1)
Is Caligiyor 4 (%6.7) 55 (%93.2)
Calismiyor 56 (%93.3) 4 (%6.8)

Dogum sonras1 SB’ya yonelik operasyonlarin ne zaman yapildig1 sorgulandiginda 48
cocuk (%80.0) dogum sonrasi ilk 72 saat i¢inde, 12 (%20.0) ¢ocuk ise gec¢ opere edilmisti.
Cocuklarin 4’1 (%6.7) meningosel, 56’s1 (%93.3) MMC tanis1 almisti. Cocuklarin lezyon
seviyeleri incelendiginde 1 ¢ocuk (%1.7) torakal, 31 cocuk (%51.7) torako-lomber, 22
cocuk (%36.7) lomber, 3 cocuk (%5.0) lumbosakral, 3 cocuk (%5.0) sakral vertebra

diizeyinde tutulumu vardi.

Miyelodisplazi ¢alisma grubu kriterlerine gore norolojik diizeyleri incelendiginde;
10 (%16,7) cocuk T11 Gzeri, 14 (%23,3) cocuk T12, 11 (%18,3) cocuk L1, 1 (%1,7) cocuk
L2, 7 (%11,7) cocuk L3, 4 (%6,7) cocuk L4, 2 (%3,3) cocuk L5, 7 (%11,7) cocuk S1, 3
(%5) cocuk S2 norolojik seviyesi olarak degerlendirildi. Bir (%1.7) ¢ocukta ise norolojik
muayene bulgularinda patoloji saptanmadi. Hoffer kriterlerine goére ambulasyon
siiflandiginda 13 (%21.7) ¢ocuk toplum i¢i ambule, 6 (%10) ¢ocuk ev ici ambule, 11
(%18.3) terapdtik olarak ambule ve 30 (%50) ¢ocuk tekerlekli sandalye ile mobilize olarak
smiflandi1 (Tablo 6).

SB’l1 ¢ocuklarm PFBO ile yapilan degerlendirmesinde kendine bakim skoru
25.148.3, sfinkter kontrol skoru 5.5%5.4, transfer skoru 9.9+7.0, hareket skoru 5.4+4.7,
iletisim skoru 13.7+1.0, sosyal durum skoru 19.6+2.6, total skor 79.9+£22.2 olarak bulundu.

Tablo 6: Spina Bifidali ¢ocuklarin patoloji, lezyon seviyesi, norolojik seviyesi ve

ambulasyon durumuna gore dagilimi
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Patoloji n (%) Norolojik sevive  n (%) Ambulasyon
Meningosel 4 (%6.7) T11 ve Uzeri 10 (%16,7) | stmflamasi
Meningomiyelosel 56 (%93.3) T12 14 (%23,3) (Hoffer kriterleri)

L1 11 (%18,3) | Skor  n (%)
L2 1 (%1,7) 1 13 (%21.7)

Lokalizasyon (n, %) L3 7 (%11,7) 2 6 (%10.0)
Torakal 1 (%1,7)| L4 4 (%6,7) 3 11 (%18.3)
Torakolomber 31 (%51,7) L5 2 (%3,3) 4 30 (%50.0)
Lomber 22 (%36,7) S1 7 (%11,7)

Lumbosakral 3 (%5.0) S2 3 (%5.0)
Sakral 3 (%5.0) Kayip yok 1(%1,7)

SB’l1 ¢ocuklarin 50’sinde (%83.3) hidrosefali vardi ve 41 (%68.3) ¢ocuk sant
operasyonu gecirmisti. Epileptik atak gegiren ¢ocuk sayist 11 (%18.3) idi. Kas-iskelet
sistemi degerlendirmesinde SB’l1 ¢ocuklarin 36’sinda (%60) skolyoz, 19’unda (%31.7)
gibozite 13’tinde (%21.7) kifoz, 5’inde (%8.3) hiperlordoz, saptandi. Alt1 (%10) ¢ocuk
skolyoza yonelik operasyon geg¢irmisti. Yirmi sekiz cocukta (%46.7) DKC, 24 cocukta
(%40) bacak boyu uzunluk farki mevcuttu. DKC tanis1 olan 6 ¢ocuk (%10) bu nedenle
opere edilmisti. Ug (%5) cocukta kalca fleksiyon kontraktiirii, 12 (%20) cocukta kalca
ekstansiyon kontraktiirii vardi. Ayrica cocuklarin 43’tinde (%71.7) dizde ekstansiyon
kontraktiirii, 21’inde (%35.0) ayak bileginde dorsifleksiyon yoniinde kontraktiir vardi.
Ellisekiz (%96.7) ¢ocukta ayak deformitesi saptandi. Dort (%6.7) cocuk dizdeki ve 16
(%26.7) ayak bilegindeki ortopedik problemlere yonelik operasyon gec¢irmisti.

Genitoliriner sistem degerlendirmesinde 17 (%28.3) cocukta VUR, 5 (%8.3)
cocukta KBY vardi. KBY olan ¢ocuklarm 3’1 (%5.0) diyalize giriyordu. KBY tanisi olan 5
SB’l1 ¢ocuktan son donem bdbrek yetmezligi nedeni ile 2 ¢ocuk periton diyalizi, 1 ¢cocuk
ise hemodiyaliz tedavisi almaktaydi. Periton diyaliz tedavisini gbren 2 c¢ocukta periton
diyaliz katetteri nedeni ile emeklemeleri bozulmus, hemodiyaliz tedavisi goren ¢ocukta 6n
kollarda AV fistiil olmas1 nedeni ile yardimei cihaz kullanimi zorlanmisti. Diyaliz tedavisi
alan SB’l1 ¢cocuklar ambule degildi. Onalt1 (%26.7) ¢ocukta idrar kontinans1 varken, 35
(%58.3) cocuk mesane bosalimi i¢in TAK kullantyordu. idrar inkontinansi olan 8 (%13.3)
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cocuk ise idrarin1 beze yapiyordu. Bobrek yetmezligi olan 1 (%1.7) ¢ocukta ise idrar
bosalimi yoktu. SB’l1 ¢ocuklarm 20’sinde (%33.3) gaita kontinans1 bulunurken, 40’inda
(%66.7) gaita inkontinansi vardi. Cocuklar idrar kontinansi olan 16 (%26.7) ve kontinanst

olmayan 44 (%73.3) olarak analizlere alindi.

Hastalar Hoffer kriterlerine gére ambulasyon durumlar1 ambule (Hoffer kriterleri 1
ve 2) ve ambule olmayan (Hoffer kriterleri 3 ve 4) olarak iki gruba ayrildi. Ambule grupta
19 (%31.7), ambule olmayan grupta ise 41 (%68.3) SB’li ¢ocuk vardi. Hastalarin
patolojileri ve dogum sonrasi operasyon siireleri ile ambulasyon durumlar1 arasinda
istatistiksel olarak fark saptanmazken (p>0.05), lezyon seviyeleri ile ambulasyon arasinda
istatiksel olarak anlaml fark vardi (p=0.001) (Tablo 7).

Tablo 7: Spina Bifidali ¢ocuklarin ambulasyon durumlarina gore patojilerinin, lezyon

seviyelerinin ve dogum sonrasi operasyon siirelerinin dagilimi

Ambule Ambule olmayan Toplam
p
n (%) n (%) n (%)
Meningosel 2 (%3,3) 2 (%3,3) 4 (%6.6)
Patoloji 1,000
Meningomiyelosel 17 (%28,3) 39 (%65.0) 56 (%93.4)
Torakal 0 (%0.0) 1 (%1.7) 1 (%1.7)
Torako-lomber 5 (%8.3) 26 (%43.3) 31 (%51.6)
Seviye Lomber 10 (%16.7) 12 (%20) 22 (%36.7) 0,001
Lumbosakral 1 (%1.7) 2 (%3,3) 3 (%5)
Sakral 3 (%5.0) 0 (%0,0) 3 (%5)
Dogum sonrasi 5 (%25) 33 (%55) 38 (%80)
Operasyon 0,572
Gecikmis 4 (%6.7) 8 (%13.3) 12 (%20)

SB’l1 gocuklarin ambulasyon durumlarina gore komplikasyon ve operasyon streleri
degerlendirildiginde, ambule olmayan ¢ocuklarda hidrosefali (p=0.035), kifoz (p=0.045),
VUR (0.037), idrar inkontinans1 (p=0.000) ve gaita inkontinans1 (p=0.000) istatistik olarak
daha fazla saptandi. Diger komplikasyonlarin ve gegirilmis operasyonlarm ambulasyon

lizerine etkisi saptanmadi (p>0.05) (Tablo 8).
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Tablo 8:

Spina Bifidah

komplikasyonlar ve operasyonlarinin dagilimi

cocuklarda c¢ocuklarmm ambulasyon durumlarina gore

Komplikasyonlar ve operasyonlar Ambule Ambule Toplam
19 (%31.7) | 41 (%48.3) n (%) P
Hidrosefali Var 13 (%21.7) | 37 (%6L1.7) | 50 (%83.4) 0,035
Yok 6 (%10.0) 4 (%6.7) 10 (%16.6)
Sant Var 11 (%18.3) | 30(%50.0) | 41 (%68.3) 0.237
Yok 8(%13.3) | 11(%183) | 19 (%3Ll.7)
Epilepsi Var 1(%17) | 10(%16.7) | 11(%18.4) 0,148
Yok 18 (%30.0) | 31 (%517) | 49 (%8L1.6)
Skolyoz Var 9(%15.0) | 27 (%45.0) | 36 (%60.0) 0.174
Yok 10 (%16.7) | 14 (%23.3) | 24 (%40.0)
Kifoz Var 1(%1.7) 12 (%20.0) | 13 (%21.7) 0,045
Yok 18 (%30.0) | 29 (%48.3) | 47 (%78.3)
Hiperlordoz Var 0 (%0.0) 5 (%8.3) 5 (%8.3) 0.168
Yok 19 (%31.7) | 36(%60.0) | 55 (%91.7)
Gibosite Var 4(%6.7) | 15(%25.0) | 19 (%3L7) 0.229
Yok 15 (%25) 26 (%433) | 41 (%78.3)
DKG operasyonu Var 3 (%5.0) 3 (%5.0) 6 (%10.0) 0.309
Yok 16 (%26.7) | 38 (%63.3) | 54 (%90,0)
Diz bolgesinden Var 1(%1.7) 3 (%7.3) 4 (%9.0) 1,000
operasyon Yok 18 (%30.0) | 38(%63.3) | 56 (%93.3)
Ayak bolgesinden Var 7 (%11.7) 9 (%15.0) 16 (%26.7) 0,225
operasyon Yok 12 (%20.0) | 32 (%53.3) | 44 (%73.3)
Skolyoz operasyon Var 1(%L.7) 5 (%8.3) 6 (%10.0) 0.654
Yok 18 (%30.0) | 36(%60.0) | 54 (%90,0)
VUR Var 2(%33) | 15(%25.0) | 17 (%28.3) 0,037
Yok 17 (%28.3) | 26 (%43.3) | 43 (%71.6)
KBY Var 0 (%0.0) 5 (%8.3) 5 (%8.3) 0.168
Yok 19 (%31.7) | 36 (%60.0) | 55 (%91.7)
Diyaliz tedavisi Var 0 (%0.0) 3 (%5.0) 3 (%5.0) 0,545
Yok 19 (%31.7) | 38 (%63.3) | 57 (%95)
Mesane Kontinans | 13 (%21.7) | 3 (%5.0) 16 (%26.7) 0,000
inkontinans | 6 (%10.0) | 38 (%63.3) | 44 (%73.3)
Bagrsak Kontinans | 15 (%25.0) | 5 (%8.3) 20 (%33.3) 0,000
inkontinans | 4 (%6.7) 36 (%60.0) | 40 (%66.7)
Erakiir Var 0 (%0.0) 6 (%10.0) 6 (%10.0) 0.161
Yok 19 (%31.7) | 35(%58.3) | 54 (%90,0)
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SB’l1 ¢ocuklarin yasam kalitesinin degerlendirildigi CHQPF-50 skalalarmin

sonuglar1 tablo 9’da verilmistir. Ambule olan SB’l1 ¢ocuklarmn, CHQPF-50 yasam kalitesi

degerlendirme skalasmin genel saglik (p=0.000), fiziksel fonksiyon (p=0.000), sosyal

limitasyon fizkisel (p=0.002), 6zgiiven (p=0.007), sagliktaki degisim (p=0.013) alt

bélumlerinden istatistiksel olarak daha yiiksek puanlar aldiklar1 saptandi. CHQPF-50’nin

diger alt bolimlerinde ise ambule olan veya ambule olmayan ¢ocuklar arasinda istatiksel

olarak fark yoktu (p>0.05).

Tablo 9: Spina Bifidali ¢ocuklarin ambulasyon durumlarma gore CHQPF-50 alt

Olgeklerinin verileri

Ambule Nonambule Toplam
(n=19) (n=41) (n=60) P
Genel saglik durumu 307,8 £80,8 | 230,9 #64,1 | 254.3+77.6 0,000
Fiziksel fonksiyon 273,5£166,4| 47,2+21,1 116.1+£139.4 0,000
Sosyal limitasyon- emosyonel | 209,3 £122,5| 221,1 £101,9 | 217.5£107.6 0,643
Sosyal limitasyon- fiziksel 107,4 £71,9 | 45,5152,1 64.4+64.9 0,002
Viicut agrisi 165,6 £48,9 | 146,8 £50,9 | 152.5+50.6 0,159
Davranis 465,0 £62,6 | 445,0 £90,7 451.1483.1 0,498
CHQPF-50 | Mental saglik 356,9 +66,3 | 333,5%73,9 | 340.7x71.9 0,337
Ozsaygi 408,3 84,5 | 351,2+65,9 | 468.6+76.1 0,007
Aileye emosyonel etkisi 156,9 £83,5 | 150,0 65,2 152.1+70.6 0,667
Aileye zaman etkisi 181,5+102,4| 193,5+80,4 | 189.8+86.9 0,765
Aile aktiviteleri 419,4 +145,9 | 433,5 £106,7 | 429.2+118.9 0,993
Aile baglar 68,1 £22,2 56,1 £22,9 59.7+23.2 0,059
Sagliktaki degisim 75,0 £17,2 59,2 +22.9 64.0+22.4 0,013

SB’l1 ¢ocuklarda goriilen komplikasyonlar ile CHQPF-50 yasam kalitesi Olcegi

arasindaki iligki tablo 10’da verilmistir. CHQPF-50 alt dlgeklerinden genel saglik durumu
ile hidrosefali (p=0.043), skolyoz (p=0.022), VUR (p=0.022), KBY (p=0.032), diyaliz
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(p=0.005), idrar inkontinansi (p=0.046), gaita inkontinansi (p=0.007); fiziksel fonksiyon

ile kifoz (p=0.007), idrar inkontinansi (p=0.008), gaita inkontinansi (p=0.000); sosyal

emosyonel limitasyon ile kifoz (p=0.033), rol-sosyal fiziksel limitasyon ile hidrosefali

(p=0.002), genel davranis ile kifoz (p=0.011), 6zgiiven ile hidrosefali (p=0.001), aileye

zaman etkisi ile hidrosefali (p=0.002), aile baglar1 ile skolyoz (p=0.018), saglikta degisim
ile KBY (p=0.009), idrar inkontinansi (p=0.019), gaita inkontinansi (p=0.022) arasinda

istatistiksel olarak anlamli iligki vardu.

Tablo 10: Spina Bifidali c¢ocuklarda komplikasyonlar ve CHQPF-50 alt olcekleri

arasimdaki onemlilik duzeyleri

Cocuk Saghgi Anketi-Anne/Baba Raporu (CHQPF-50)

GSD* | FF* SEL* | RSFL* | VA* | Davrams | GD* 3Zguv AEE* | AZE* | AA* | AB* SD*

Hidrosefali | 0.043 | 0056 | 0108 | 0002 | 0093 | 0084 | 0402 | 0001 | 0531 | 0002 | 0172 | 0819 | 0.113
Sant 0133 | 0965 | 0696 | 0101 | 0296 | 0457 | 0862 | 0437 | 0384 | 0078 | 0305 | 0423 | 0.780
Epilepsi 0253 | 0188 | 0384 | 0609 | 0967 | 0374 | 0078 | 0221 | 0875 | 0672 | 0660 | 0941 | 0536
Skolyoz 0022 | 0108 | 0058 | 0051 | 0297 | 0731 | 0662 | 0221 | 0579 | 0759 | 0431 | 0.018 | 0.780
Kifoz 0359 | 0007 | 0033 | 0066 | 0238 | 0195 | 0011 | 0469 | 0120 | 0767 | 0.790 | 0.785 | 0.399
Hiperlordoz | 0499 | 0127 | 0379 | 0499 | 0960 | 0499 | 0625 | 0499 | 0960 | 0345 | 0682 | 0418 | 0625
Gibozite 0114 | 0333 | 0361 | 0336 | 0727 | 0585 | 0320 | 0593 | 0624 | 0321 | 0726 | 0545 | 0.390
VUR 0022 | 0929 | 0482 | 0120 | 0745 | 0132 | 0668 | 0659 | 0966 | 0384 | 0579 | 0618 | 0.366
KBY 0032 | 0864 | 0499 | 0280 | 0230 | 0142 | 0625 | 0359 | 0702 | 0682 | 0.268 | 0.466 | 0.009
Diyaliz 0005 | 0884 | 0987 | 0472 | 0233 | 0612 | 0884 | 0732 | 0987 | 0566 | 0076 | 0.757 | 0.161
Fraktir 0383 | 0072 | 0816 | 0139 | 0008 | 0454 | 0810 | 0484 | 0616 | 0548 | 0.893 | 0.835 | 0.932
idrar 0046 | 0008 | 0159 | 0238 | 0058 | 0362 | 0617 | 0184 | 0459 | 0508 | 0.848 | 0.284 | 0.019
kontroll
Ic(aaita | 0007 | 0000 | 0914 | 0106 | 0064 | 0098 | 0304 | 0374 | 0769 | 0179 | 0916 | 0176 | 0.022

ontralt

*GSD-Genel saglik durumu, *FF-Fiziksel fonksiyon, *SEL-Sosyal emosyonel limitasyon,
*GD-Genel
*AEE-Aileye emosyonel etkisi, *AZE-Aileye zaman etkisi, *AA-Aile aktiviteleri,
*AB-Aile baglar1, *SD-Sagliktaki degisim

*RSFL-Rol

Sosyal

fiziksel

limitasyon,
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SB’l1 ¢ocuklarin yasam kalitesinin degerlendirildigi diger bir skala olan PedsQL
sonug¢larinin ambulasyon ile iligkisi tablo 11°de verilmistir. PedsQL degerlendirmesinin
bedensel (p=0.000) ve toplumsal (p=0.005) alt boliimlerinden aldiklar1 puan ve toplam
puanlar1 ambule olan c¢ocuklarda ambule olmayanlara gore istatistiksel olarak daha

yiiksekti. Diger boliimlerin ise puanlar1 ile ambulasyon diizeyleri arasinda istatistiksel
olarak fark bulunamadi (p>0.05).

Tablo 11: Spina Bifidali SB’l1 gocuklarin ambulasyon durumlarina gére PedsQL verileri

Ambule Ambule Toplam
olmayan P
n=19 n=41 n=60
PedsQL Bedensel 92,2 +26,0 37,0 11,4 53.8+30.8 0,000
Duygusal 77,8 £16,5 73,9 14,1 75.1+14.8 0,310
Toplumsal 76,4 £15,2 67,8 £11,9 70.4+£13.5 0,005
Okul 67,4 £16,5 67,7 £20,1 67.6+18.8 0,945
Psikososyal 73,7 £12,7 68,9 £12,1 70.4+12.4 0,062
Toplam 78,2 £14,3 61,5 +9,4 70.0£13.7 0,000

SB’l1 ¢ocuklarda goriilen komplikasyonlar ile PedsQL yasam kalitesi 6lgegi

arasindaki iliski tablo 12’de verilmistir.
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Tablo 12: Spina Bifidali gocuklarda goriilen komplikasyonlar ile PedsQL yasam kalitesi

Olcegi arasindaki Onemlilik diizeyleri

Bedensel | Duygusal | Toplumsal Okul Psikososyal Total
Hidrosefali 0.004 0.038 0.116 0.043 0.005 0.001
Sant 0.115 0.868 0.288 0.068 0.792 0.201
Epilepsi 0.097 0.984 0.652 0.683 0.727 0.500
Skolyoz 0.218 0.610 0.376 0.416 0.446 0.064
Kifoz 0.172 0.034 0.200 0.457 0.069 0.010
Hiperlordoz 0.166 0.663 0.166 0.810 0.763 0.347
Gibozite 0.072 0.634 0.877 0.321 0.868 0.575
VUR 0.005 0.128 0.144 0.576 0.976 0.427
KBY 0.000 0.569 0.213 0.830 0.261 0.206
Diyaliz 0.000 0.961 0.035 0.516 0.833 0.255
Fraktlr 0.025 0.912 0.168 0.376 0.944 0.230
Idrar inkontinans1 0.001 0.805 0.387 0.542 0.495 0.023
Gaita inkontinansi 0.000 0.121 0.164 0.692 0.390 0.018

Hidrosefali (p=0.004), VUR (p=0.005), KBY (p=0.000), diyaliz (p=0.000), fraktir
(p=0.025), mesane (p=0.001), ve bagirsak inkontinansi (p=0.000) olan ¢ocuklarda PedsQL
degerlendirmesinin bedensel alt boliimiinde aldiklar1 puan daha yiiksek saptandi. Ayrica
hidrosefalisi olan ¢ocuklarda PedsQL degerlendirmesinin duygusal (p=0.038), okul
(p=0.043), psikososyal (p=0.005) ve total (p=0.001) alt bélimlerinde de olmayanlara gére
puanlar istatistiksel olarak daha kotu bulundu. Kifozu olan ¢ocuklarda ise duygusal
(p=0.034), ve total PedsQL (p=0.010) alt boliimlerinde degerler daha diisiiktii. PedsQL
degerlendirmesinin total puanlar1 hidrosefalisi, kifozu olan c¢ocuklar disinda idrar

(p=0.023) ve gaita (p=0.018) inkontinans1 olan ¢ocuklarda da anlamli diisiik saptandi.

SB’I1 ¢ocuklarda PFBO ile PedsQL ve CHQPF-50 arasinda korelasyon katsayilari
ve Onemlilik diizeyleri tablo 13’de verilmistir. PedsQL yasam kalitesi dl¢iitiiniin bedensel,
toplumsal ve total alt boliimleri ile PFBO tiim alt boliimleri arasinda istatiksel olarak
anlamli korelasyon bulundu (p<0.05, tiimii i¢cin). PedsQL duygusal alt boliimii skorlari ile

PFBO’niin kendine bakim, sosyal durum ve toplam skorlar1 arasida; PedsQL psikososyal
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alt boliimii skorlar1 ile PFBO’niin kendine bakim, transfer, hareket, sosyal durum ve

toplam skorlar1 arasinda istatiksel olarak anlamli korelasyon bulundu (p<0.05, tumdi igin).

CHQPF-50 &lciitiiniin genel saghk durumu alt bolimii ile PFBO’niin tiim alt
boliimleri ile; fiziksel fonksiyon alt bdliimii ile PFBO’niin iletisim alt bolimii disindaki
diger boliimleri arasinda, 6zgiiven boliimii ile PFBO’niin sfinkter kontrolii alt boliimii
disindaki diger boliimleri arasinda istatistiksel olarak anlamli korelasyon saptandi (p<0.05,

timu igin).

Tablo 13. Spina Bifidali ¢cocuklarda pediyatrik fonksiyonel bagimsizlik dlgiitii ile PedsQL
ve CHQPF-50 arasinda korelasyon katsayilar1 ve 6nemlilik duzeyleri

Pediyatrik Fonksiyonel Bagimsizhk Olgiitii
Kendine Bakim Sfinkter Transfer Hareket iletisim Sosyal Durum Total
Kontrolu
R p R p r p r p r p R p r p

PedsQL

Bedensel 0.565 0.000 0.567 0.000 | 0.690 | 0.000 | 0.739 | 0.000 | 0.263 | 0.044 | 0.527 | 0.000 | 0.741 | 0.000
Duygusal 0.349 0.007 0.154 0.244 | 0.233 | 0.075 | 0.249 | 0.057 | 0.234 | 0.075 | 0.331 | 0.011 | 0.370 | 0.004
Toplumsal 0.265 0.043 0.280 0.032 | 0.321 | 0.013 | 0.396 | 0.002 | 0.373 | 0.004 | 0.371 | 0.004 | 0.415 | 0.001
Okul 0.208 0.140 -0,065 | 0.645 | 0.168 | 0.233 | 0.145 | 0.306 | 0.038 | 0.791 | 0.269 | 0.053 | 0.201 | 0.152
Psikososyal | 0.487 0.000 0.164 0.245 | 0.283 | 0.042 | 0.332 | 0.016 | 0.247 | 0.077 | 0.417 | 0.002 | 0.384 | 0.005
Total 0.603 0.000 0.412 0.002 | 0.624 | 0.000 | 0.644 | 0.000 | 0.333 | 0.016 | 0.558 | 0.000 | 0.685 | 0.000
CHQPF-50

GSD* 0.379 0.003 0.411 0.001 | 0.571 | 0.000 | 0.586 | 0.000 | 0.321 | 0.013 | 0.376 | 0.003 | 0.590 | 0.000
FF* 0.609 0.000 0.501 0.000 | 0.786 | 0.000 | 0.773 | 0.000 | 0.178 | 0.179 | 0.437 | 0.001 | 0.761 | 0.000
SEL* -0,006 0.961 -0,027 | 0.841 | 0.002 | 0.986 | 0.116 | 0.380 | 0.152 | 0.251 | 0.096 | 0.467 | 0.033 | 0.801
RSFL* 0.307 0.018 0.233 0.075 | 0.419 | 0.001 | 0.512 | 0.000 | 0.281 | 0.310 | 0.413 | 0.001 | 0.463 | 0.000
VA* 0.062 0.640 0.283 0.030 | 0.307 | 0.018 | 0.277 | 0.033 | 0.178 | 0.178 | 0.107 | 0.418 | 0.248 | 0.059
Davranis 0.228 0.082 0.212 0.107 | 0.162 | 0.220 | 0.175 | 0.184 | 0.156 | 0.239 | 0.242 | 0.065 | 0.259 | 0.049
GD* 0.238 0.070 0.107 0.422 | 0.208 | 0.115 | 0.210 | 0.110 | 0.131 | 0.323 | 0.115 | 0.386 | 0.258 | 0.048
Ozgiiven 0.289 0.026 0.163 0.218 | 0.292 | 0.025 | 0.387 | 0.002 | 0.258 | 0.048 | 0.351 | 0.006 | 0.388 | 0.002
AEE* 0.094 0.477 -0,063 | 0.635 | 0.113 | 0.394 | 0.073 | 0.584 | 0.217 | 0.099 | 0.161 | 0.223 | 0.117 | 0.377
AZE* 0.031 0.816 -0,14 0.291 | 0.105 | 0.430 | 0.063 | 0.633 | 0.189 | 0.151 | 0.260 | 0.047 | 0.092 | 0.488
AA* 0.065 0.624 0.006 0.096 | 0.224 | 0.089 | 0.200 | 0.128 | 0.383 | 0.003 | 0.487 | 0.000 | 0.248 | 0.058
AB* 0.073 0.584 0.247 0.060 | 0.290 | 0.026 | 0.294 | 0.024 | 0.078 | 0.559 | 0.186 | 0.158 | 0.279 | 0.033
SD* 0.011 0.933 0.346 0.007 | 0.163 | 0.218 | 0.277 | 0.034 | 0.046 | 0.729 | 0.199 | 0.131 | 0.117 | 0.180

*GSD-Genel saglik durumu, *FF-Fiziksel fonksiyon, *SEL-Sosyal emosyonel limitasyon, *RSFL-Rol-
Sosyal fizkisel limitasyon, *VA-Viicut agrisi, *GD-Genel davranig, *AEE-Aileye emosyonel etkisi, *AZE-
Aileye zaman etkisi, *AA-Aile aktiviteleri, AB-Aile baglari, *SD-Sagliktaki degisim

Annelere uygulanan SF-36, BDO, BAO ve Maslach tiikemislik olgiitii sonuglari

tablo 14’te verilmistir.
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Tablo 14: Spina Bifidali ¢ocuklarin ambulasyon durumlarina goére SF-36, Maslach

Tiikenmislik Olgegi, Beck Depresyon ve Anksiyete Skalalarmin veri dagilimi

Ambule Ambule Toplam
olmayan
n=19 n=41 n=60 p

Fiziksel fonksiyon 85,8 £16,5 72,8 £20,3 76.9 £20.0 0,009

Fiziksel rol giighigii 65,3 +33,9 51,6 +37,7 55.9 +36.8 0,185

Emosyonel rol giichigii 70,2 +21,9 54,5 +26,6 59.4 +26.1 0,032

SE-36 Canlilik 51,1 +£20,6 43,7 £21,7 46.0 £21.4 0,168

Ruhsal saghk 72,4 £12,1 60,3 £17,3 64.1 +16.7 0,010

Sosyal fonksiyon 88,2 £19,8 80,8 £21,1 83.1£20.8 0,137

Agri 79,3+20,8 72,1+21,8 74.4 £21.5 0,266

Genel saglik algisi 59,0 +17,4 49,5 £18,1 52.5£18.3 0,059

Beck Depresyon Olgegi 6,8 5,9 14,0 +8,4 11.7+8.3 0,002

Beck Anksiyete Olcegi 4,3 +4,9 9,8 +8,4 8.0+7.8 0,002
Maslach Tiikenmislik Olcegi

Duygusal 4,3+4,0 8,3 5,0 7.1+5.0 0,003

Kisisel basar1 28,7 £2,5 25,539 26.5+3.8 0,002

Duyarsizlagsma 1,0+1,5 1,6 £1,2 1.4+1.9 0,320

Ambule olmayan SB’l1 cocuklarda ambule olan SB’l1 cocuklara goére SF-36 yasam
kalitesi Olceginin fiziksel fonksiyon (p=0.009), emosyonel rol giicliigii (p=0.032), ruhsal
saglik (p=0.010) boyutlarinda puanlar istatistiksel olarak anlamli diisiiktii. SF-36’nin
fiziksel rol giicliigli, canlilik, sosyal fonksiyon, agri, saglhigin genel algilanmasi

parametrelerinde ise ambule olan ve olmayan gruplar arasinda fark saptanmadi

BDO ve BAO skorlarma bakildiginda, ambule olmayan SB’li ¢ocuklarin
annelerinin skorlarinin, ambule olan SB’l1 ¢ocuklarin annelerinin skorlarina gore daha

yiiksek oldugu saptand1 (p=0.002, p=0.002).

Maslach tiikenmislik 6lgeginin duygusal ve kisisel basari alt bolim skorlarinda

ambule olan ve olmayan SB’li cocuklar arasinda istatistiksel olarak anlamli fark
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bulunmaktaydi (p=0.003, p=0.002). Duyarsizlasma alt boliimiinde ise anlamli fark

saptanmadi.

SB’l1 ¢ocuklarda goriilen komplikasyonlarin, annelerin SF-36 sonuglarina etkisi
tablo 15°de verilmistir. Hidrosefalisi olan ¢ocuklarda fiziksel fonksiyon (p=0.034), fiziksel
rol (p=0.043), genel saglik algis1 (p=0.008); sant1 olan ¢ocuklarda fiziksel rol (p=0.045);
kifoz u olan ¢ocuklarda ruhsal saglik disindaki tiim alt 6lgeklerde (timi igin p<0.05); idrar
inkontinans1 olan ¢ocuklarda fiziksel fonksiyon (p=0.034) ve agr1 (p=0.015), gaita
inkontinansi olan ¢ocuklarda fiziksel fonksiyon (p=0.010) ve genel saglik algis1 (p=0.020)

alt bolimlerindeki puanlari istatistiksel olarak anlamli daha diistiktii.

Tablo 15: Spina Bifidali cocuklarda komplikasyonlar ve SF-36 skorlar1 arasinda 6nemlilik

diizeyleri
fFizik_sel Fiziksel | Emosyonel | Enerji Ru?sal Sosyal Agri Genel saglik

onksiyon rol rol canlibk | saglik | fonksiyon algisi
Hidrosefali 0.034 0.043 0.620 0.269 | 0.063 0.772 0.161 0.008
Sant 0.433 0.045 0.829 0.571 | 0.799 0.925 0.508 0.113
Epilepsi 0.448 0.334 0.195 0.125 0.443 0.151 0.347 0.170
Skolyoz 0.514 0.740 0.390 0.431 | 0.500 0.845 0.244 0.910
Kifoz 0.016 0.031 0.028 0.000 | 0.078 0.003 0.031 0.002
Hiperlordoz 0.374 0.515 0.979 0.716 | 0.360 0.206 0.585 0.248
Gibozite 0.416 0.839 0.822 0.786 | 0.571 0.816 0.161 0.113
VUR 0.478 0.993 0.206 0.805 | 0.947 0.817 0.071 0.831
KBY 0.060 0.434 0.237 0.775 | 0.818 0.270 0.077 0.532
Diyaliz 0.539 0.561 0.798 0.584 | 0.725 0.653 0.292 0.606
Fraktr 0.378 0.176 0.622 0.097 | 0.462 0.229 0.078 0.132
Idrar inkontinansi 0.034 0.116 0.158 0.298 0.307 0.132 0.015 0.129
Gaita inkontinansi 0.010 0.099 0.143 0.071 0.119 0.096 0.079 0.020

SB’li annelerin BDO ve BAO skorlarmm komplikasyonlar ile iliskisine

bakildiginda; gaita inkontinansinin (p=0.011) BDO skorlarini, hidrosefali (p=0008) ve
sant varhgmimn (p=0.025) BAO skorlarmi istatistiksel olarak anlamli sekilde azalttig
saptanmigtir.  Maslach  tlikenmislik  Olgeginin  skorlar1  ile  komplikasyonlar
karsilastirildiginda; hidrosefali (p=0.038) ve kifozun (p=0.000) kisisel basari, VUR nun
duygusal (p=0.037) ve duyarsizlasma (p=0.031), KBY nin duygusal (p=0.000), kisisel
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basar1 (p=0.045) ve duyarsizlasma (p=0.025), diyaliz in duygusal (p=0.009) ve kisisel
basar1 (p=0.014), fraktiiriin (p=0.030) duyarsizlasma, idrar inkontinansinin (p=0.017)
duygusal, gaita inkontinansinin (p=0.016) duygusal alt boyutlarmin skorlarint olumsuz

etkiledigi saptandi (Tablo 16).

Tablo 16: Spina Bifidali gocuklarda komplikasyonlar ile Beck Depresyon ve Anskiyete
Diizeyi, Maslach Tiikenmislik Alt 6l¢ekleri alt 6lgekleri arasindaki 6nemlilik diizeyleri

Hidrosefali 0.055 0.008 0.091 0.038 0.607
Sant 0.892 0.025 0.175 0.175 0.372
Epilepsi 0.977 0.143 0.271 0.962 0.244
Skolyoz 0.526 0.138 0.672 0.154 0.602
Kifoz 0.071 0.054 0.152 0.000 0.892
Hiperlordoz 0.307 0.346 0.374 0.333 0.259
Gibozite 0.611 0.508 0.175 0.175 0.372
VUR 0.345 0.948 0.037 0.061 0.031
KBY 0.110 0.178 0.000 0.045 0.025
Diyaliz 0.848 0.124 0.009 0.014 0.292
Fraktdr 0.281 0.062 0.419 0.108 0.030
ldrar inkontinans: 0.122 0.064 0.017 0.384 0.120
Gaita inkontinansi 0.011 0.076 0.016 0.237 0.365

SB’l1 ¢ocuklarin annelerin SF-36 alt dlgekleri, annelerde BDO, BAO ve Maslach
tilkenmislik 6lgeginin skorlar1 ile gocuklarin PFBO arasinda korelasyon katsayilar1 ve
onemlilik diizeyleri tablo 17’de verilmistir. SF-36 yasam kalitesi Olgiitiiniin fiziksel
fonksiyon ve PFBO’nin iletisim hari¢ tiim diger alt 6lcekleri arasinda istatiksel olarak
anlaml pozitif iligski saptand1 (sosyal durum p<0.05, digerler p<0.01). SF-36 genel saglk
algis1 alt dlgegi de PFBO’nin iletisim harig tiim diger alt dlgeklerinden etkilenmis bulundu.
PFBO’niin kendine bakim ile SF36 fiziksel fonksiyon (p=0.005), fiziksel rol (p=0.035),
emosyonel rol (p=0.031), enerji canlilik (p=0.04), ruhsal saglik (p=0.002), genel saglk
algis1 (p=0.014) arasinda; PFBO sfinkter kontrolii SF36 fiziksel fonksiyon (p=0.007),
sosyal fonksiyon (p=0.044), agr1 (p=0.021), genel saglik algis1 (p=0.034) alt olgekleri
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arasinda istatistiksel olarak anlamli korelasyon saptandi.

SF36 fiziksel fonksiyon

(p=0.002), fiziksel rol (p=0.046), emosyonel rol (p=0.009), enerji canlilik (p=0.012),
ruhsal saglik (p=0.002), genel saglik algisi (p=0.004), saglik degisiklik (p=0.017) alt
olcekleri ile PFBO hareket ve transfer (fiziksel rol haric) alt bolumlerinden istatiksel olarak

anlamli etkilenmis bulundular.

Tablo 17: Spina Bifidali gocuklarda Pediyatrik fonksiyonel bagimsizlik 6lgiitii ile SF-36,

Beck depresyon 6lgegi, Beck anskiyete 6l¢egi ve Maslach tiikkenmislik 6l¢egi arasindaki

korelasyon katsayilar1 ve 6nemlilik duzeyleri

Pediatrik Fonksiyonel Bagimsiziik Olgiitii

Kendine Bakim Sflnkterﬂ Transfer Hareket iletisim Sosyal Durum Total
Kontroli
r p r p r p r p R p r p r p
SF-36
. _ 0.355 | 0.005 | 0.347 | 0.007 [g347 | 0007 | 0.387 | 0.002 | 0.028 | 0,830 | 0.273 | 0.035 | 0.369 | 0.004
Fiziksel Fonksiyon '
. 0.273 | 0.035 | 0.252 | 0.052 | 0.188 | 0.149 | 0.259 | 0.046 | -0,045 | 0.730 | 0.220 | 0.091 237 0.069
Fiziksel Rol
0.279 | 0.031 | 0.203 | 0.120 | 0.290 | 0.025 | 0.337 | 0.009 | 0.121 | 0.358 | 0.228 | 0.079 | 0.321 | 0.012
Emosyonel Rol
. 0.266 | 0.040 | 0.158 | 0.227 | 0.254 | 0.050 | 0.322 | 0.012 | 0.013 | 0.924 | 0.177 | 0.177 | 0.299 | 0.020
Enerji Canhhk
0.397 | 0.002 | 0.213 | 0.102 | 0.361 | 0.005 | 0.394 | 0.002 | 0.070 | 0.593 | 0.341 | 0.008 | 0.440 | 0.000
Ruhsal Saghk
. 0.109 | 0.407 | 0.261 | 0.044 | 0.154 | 0.239 | 0.238 | 0.067 | -0,02 | 0.878 | 0.282 | 0.029 | 0.208 | 0.110
Sosyal Fonksiyon
A3 -0,037 | 0.777 | 0.298 | 0.021 | 0.140 | 0.285 | 0.232 | 0.074 0,13 0.322 | 0.227 | 0.081 | 0.108 | 0.411
gr1
B 0.314 | 0.014 | 0.275 | 0.034 | 0.293 | 0.023 | 0.362 | 0.004 | -0,017 | 0.895 | 0.259 | 0.046 | 0.297 | 0.021
Genel Saghk Algisi
0.139 | 0.289 | 0.210 | 0.108 | 0.273 | 0.035 | 0.306 | 0.017 | 0.187 | 0.153 | 0.143 | 0.277 | 0.287 | 0.026
Saghk Degisiklik
BDO -0,482 | 0.000 | -0,335 | 0.009 | -0,305 | 0.018 | -0,428 | 0.001 | -0,191 | 0.143 | -0,332 | 0.010 | -0,404 | 0.001
BAS -0,322 | 0.012 | 0,299 | 0.020 | -0,437 | 0.000 | -0,480 | 0.000 | -0,353 | 0.006 | -0,418 | 0.001 | -0,497 | 0.000
Maslack Tiikenmislik Olgegi
-0,345 | 0.007 | -0,354 | 0.006 | -0,281 | 0.030 | -0,423 | 0.001 | -0,337 | 0.009 | -0,514 | 0.000 | -0,431 | 0.001
Duygusal
0.385 | 0.002 | 0.215 | 0.099 | 0.356 | 0.005 | 0.482 | 0.000 | 0.337 | 0.009 | 0.425 | 0.001 | 0.438 | 0.000
Kigsisel basar1
-0,166 | 0.206 | -0,117 | 0.375 | 0.067 | 0.611 | -0,09 | 0.493 | -0,126 | 0.337 | -0,348 | 0.006 | -0,112 | 0.395
Duyarsizlasma
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BDS ve PFBO alt 6lgekleri bakildiginda kendine bakim, hareket ve total (p<0.001),
sfinkter kontrolii, sosyal durum (p<0.01), transfer (p<0.05) aralarinda istatistiksel olarak
anlamli negatif iliski saptandi. PFBO Iletisim alt &lgegi arasmnda anlamli korelasyon
saptanmadi. BAS ve PFBO’in tiim alt dlgekleri transfer, hareket, sosyal durum ve total
(p<0.0001), kendine bakim ve iletisim (p<0.01), sfinkter kontrolii (p<0.05) arasinda

anlamli olarak negatif iligki tespit edildi.

Maslach tiikenmislik 6lgeginin duygusal alt boliim skorlar1 ile PFBO’in tiim alt
olgekleri arasinda negatif iliski saptandi. PFBO sosyal durum ile gii¢lii anlamli negatif
korelasyon bulundu (p=0.000,r=-0.514). Maslach kisisel basar1 alt Ol¢eginin sfinkter
kontrolii hari¢ PFBO’in tiim diger alt bdliimleri arasinda istatistiksel olarak anlamli pozitif
iliski saptand1. Maslach tiikenmislik dl¢eginin duyarsizlasma alt dlcegi ile PFBO’in sosyal
durum hari¢ (p=0.006,r=-0,348) diger alt boliimleri arasinda istatistiksel olarak anlamli

iliski saptanmadi (p>0.05).
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5. TARTISMA

SB, genis bir noral tiip defekt spektrumunu temsil eden kompleks bir konjenital
hastaliktir (74). Enfeksiyon ve hidrosefali gibi komplikasyonlar SB’l1 ¢ocuklar i¢in dnemli
mortalite nedenleridir. Gegmis yillarda ¢ocuklarm %10 gibi bir orani hayatta dogum
sonrasi kalabiliyorken (75), tedavi yontemlerindeki gelismeler ile giinlimiizde yasam
beklentisi artmistir (76) ve ¢ocuklarm %50-70’inin ergen yaslara erisebilecegi tahmin
edilmektedir (77).

SB'li ¢ocuklar patolojinin tipine, omurga seviyesine, hidrosefaliye ve ortopedik
deformitelere bagl olarak c¢ok cesitli fonksiyonel bozukluklara sahiptir (78). Baslica klinik
problemler kas-iskelet sistemindeki fonksiyonel yetersizlikler ile mesane ve bagirsak
fonksiyonlarindaki patolojilerdir (79). Bu ¢ocuklarda fiziksel, kognitif, psikolojik ve sosyal

fonksiyonlarm etkilenmesine bagl olarak yasam kaliteleri 6nemli 6l¢iide etkilenir (80,81).

Aileler SB’l1 ¢ocuklarin bakiminda hayati bir rol oynamakta ve gilinliik yasamda
cesitli sorumluluklarla kars1 karsiya kalmaktadirlar. SB'l ¢ocuklarin fiziksel engellerinden
kaynaklanan yukler nedeni ile aile bireyleri, saglikli ¢ocuklarin ebeveynlerinden daha fazla
problemlerle karsi karsiya kalmakta ve psikolojik olarak olumsuz etkilenmektyedirler
(82,83). Bu calismada SB’l1 ¢ocuklarin ve ailelerin yasam kaliteleri ve yasam kalitelerini

etkileyen faktorler arastirildi.

Inkontinans, yiiriime bozuklugu, skolyoz, kognitif bozukluklar, ventrikiiloperitoneal
sant ve santa bagimli komplikasyonlar ve bir¢ok farkli ndrolojik ve ortopedik semptomlar
SB’l1 ¢ocuklarda yasam kalitesini etkileyen faktorlerdir (84). Rofail ve arkadaslarinin
2014°’de SB’li ¢ocuklarda saglkla ilgili yasam kalitesi ilgili olarak yaptiklar:
calismalarinda, klinik bulgularin SB’l1 ¢ocugun yasam kalitesi tizerinde olumsuz bir etkisi
oldugunu gosterilmistir (85). Bununla birlikte hidrosefali (86-88), mesane ve barsak
inkontinans1 (89-96), lezyon dizeyi, fonksiyonel durum (88,92,97-99) ile yasam kalitesi
arasmnda bir iligkiyi gosteremeyen pek ¢ok c¢alisma da mevcuttur. Bu nedenle SB’li
cocuklarda saglikla ilgili yasam kalitesi ¢aligmalar1 {izerine ¢aligmalar yapilmasi gerekli

oldugunu diisiinmekteyiz.

Calismamizda SB’l1 ¢ocuklarin yasam kalitesi PedsQL ve CHQ-PF50 skorlar1 ile

olctildii ve SB komplikasyonlari, ambulasyon durumu, fonksiyonel bagimsizlik durumu
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arasinda iliskiye bakildi. SB’l1 ¢ocuklarda gorilen hidrosefali, skolyoz kifoz, VUR, KBY,
diyaliz tedavisi, fraktlr 0ykusl, mesane ve bagirsak fonksiyon bozukluklarinm, CHQ-
PF50’nin ¢esitli alt 6lgeklerini etkiledigi bulundu. PedsQL 6lgeginin bedensel islevsellik
boyutunu ise hidrosefali, VUR, KBY, diyaliz tedavisi, fraktiir oykiisii, mesane ve bagirsak
fonksiyon bozukluklar1 etkiliyordu. PedsQL total puanlai da hidrosefali, kifoz, mesane ve

bagirsak fonksiyon bozukluklarinda anlamli olarak diistik bulundu.

Ramachandra ve arkadaslarinmn 2013°de 5-18 yas arasindaki 33 SB’l1 gocuk ve 41
ebeveyn ile yaptigi ¢alismada, hidrosefalinin fiziksel yasam kalitesi lizerinde olumsuz
etkiye sahip oldugunu gosterilmistir. Ayrica santi olan hidrosefali hastalarin, sant1 olmayan
hidrosefali hastalarma gore anlamli sekilde diisiik fiziksel saglik puanlarmma sahip
bulunmustur. Irk, sosyoekonomik durum, ambulatuar durum ve inkontinans ile fiziksel
veya psikososyal skorlarla iligkili saptanmamustir (92). Sumpter ve arkadaslar1 5-16 yas
aras1 74 konjenital hidrosefali ve 38 SB’l1 ¢ocuk ile yaptiklar: ¢alismada ise hidrosefalinin
saglikla ilgili yasam kalitesi lizerindeki etkisini degerlendirmislerdir. SB'l1 ¢ocuklarin tek
basina hidrosefali olanlardan anlamli derecede daha diisiik fiziksel sagliga sahip oldugunu
bulmuslardir. Hidrosefalisi olan SB’l1 ¢cocuklarda PedsQL fiziksel, duygusal ve sosyal alt

Olceklerinde anlamli olarak diisiik puanlar elde edilmistir (100).

Bizim calismamizda hidrosefalinin PedsQL 6l¢eginin toplumsal hari¢ tiim
parametrelerini etkiledigi goriildi. CHQPF-50 o6lgeginde ise genel saghik durumu, rol-
sosyal fiziksel limitasyon, 0zglven, aileye zaman etkisi ile pozitif korelasyon saptandi.

Sant varligmin ise yasam kalitesi lizerine etkisi saptanmadi.

Hidrosefali ve sant durumunun yasam kalitesi ile iliskisini arastiran ¢alismalarda,
sant1 olan ¢ocuklarm hemen hemen tiim alanlarda santi olmayanlarla kiyasla anlamli
sekilde daha diisiik yasam Kkalitesi oldugu goriilmistir (92,94,96,101-103). Bununla
birlikte, diger li¢ calismada ise sant durumu ile saglikla ilgili yasam kalitesi arasinda bir
iliski bulunamamustir (86-88). Yapilan diger bir ¢alismada, 3-18 yaslar1 arasinda 113
cocuk, PEDI 6lgegi kullanilarak degerlendirilmis ve hidrosefali olan ¢ocuklarda PEDI
ortalama skoru daha diisiik saptanmistir. Sant1 olan hidrosefali cocuklar ile sant1 olmayan
cocuklar arasinda fonksiyon agisindan anlamli bir fark bulunmamistir. Bu calismada 6z

bakim faaliyetlerine bagimlilik i¢cin en Onemli belirleyicinin hidrosefali varligi oldugu
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tespit edilmistir. Caligma hidrosefalinin fonksiyonelligin belirleyici faktor olarak dnemini

gostermistir (104).

Hampton ve arkadaslarmm 2011°de sant ile tedavi edilen MMC hastalarmin,
hidrosefali olmayan MMC hastalariyla karsilastirildiginda, bazi  noropsikolojik
degerlendirmelerde daha diisiik performans gosterdigini gostermistir (105). Diger bir
calismada 159 SB’li ¢ocugun yasam kalitesi Saglik Kurumlari Endeksi 3 anketi ile
degerlendirilmistir. Calismada ventrikiiloperitoneal sant 6ykiisii olan bir ¢ocugun saglikla
bagl yasam kalitesinin (genel skor, ambulasyon ve kognitif alt gruplar) daha kétii oldugu
tespit edilmis, cinsiyet, 1rk, veya mesane kontinansi ile yasam kalitesi arasinda ise hi¢ bir

iligki saptanamamaistir (94).

SB’l1 ¢ocuklarda hidrosefali ve santlar genellikle kognitif bozukluklar ve 6grenme
giicliigii ile iligkilidir (106). SB’l1 ¢ocuklarmn yasam kalitesinin incelendigi bir ¢alismada;
SB’l1 ¢ocuklarda 6z bakim, devamlilik ve mobilite ve aktivitelerdeki yasam kalitesi
puanlarmin diisiik oldugunu, hidrosefalin eslik ettigi SB’l1 ¢ocuklarda ise okul aktiviteleri,

kaygilar, goriis ve iletisim konusunda puanlarin daha diisiik oldugu bildirilmistir (87).

Calismamizda hidrosefali varligimmin PedsQL okul ve psikososyal alt 6lceklerini
olumsuz olarak etkiledigi saptandi. Ayrica ¢alismamizda SB’l1 cocuklarda PFBO 6lcegi ile
degerlendirilen fonksiyonel bagimsizligin kendine bakim, transfer, hareket, sosyal alt
Olcekleri ve total degerleri de hidrosefali varligindan anlamh diizeyde etkilendigi saptandi.

Santm fonksiyonel bagimsizlik ile arasinda korelasyon saptanmadi.

Mesane yonetimi, bir SB’l1 ¢ocuklar icin en buylk zorluklardan birini temsil
edebilir. Tedavinin asil amaci1 bobrek sagliginin korunmasi ve kontinansin saglanmasidir
(93). Uriner inkontinans ve fekal inkontinans, SB insanlar igin yasam boyu siiren ortak
problemlerdir (90,92). Inkontinansin ¢ocuklarm saghkla ilgili yasam kalitesi iizerindeki
etkisini degerlendirmeye c¢alisan ¢aligmalar ¢eligkili sonuclar vermektedir. Bazi
calismalarda mesane kontinans ile yasam kalitesi arasinda anlamli bir iligki olmadigini
gostermistir (92,94,107). Sfinkter kontroli, sosyal aktivite ve bagimsizlik i¢in dnemli bir
gostergedir. Padua ve arkadaslarinm 2002’de ¢alismasinda idrar ve diski inkontinansinin
engelliligin 6nemli nedenlerinden biri oldugu ve yasam kalitesini hem zihinsel hem de
duygusal olarak olumsuz yonde etkiledigini gostermislerdir (108). SB’li gocuklar ve

ebeveynlerinde bagirsak ve mesane inkontinansi ve yasam kalitesi arasindaki iliskiyi
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degerlendirmek i¢in yapilan bir ¢alismada 5-12 yaslar1 arasinda 104 gocuk ve ebeveynleri
degerlendirilmis ve SB'li kii¢iik c¢ocuklarda yasam kalitesi kontinans durumundan
etkilenmeyebilecegi bununla birlikte demografik (yani yas) ve fonksiyonel ambulasyon
durumu gibi degiskenlerin yasam kalitesi ile iligkili oldugu bildirilmistir (109). Olesen ve
arkadaslarinm 2013°’de SB ¢ocuklarinda idrar kontinansi ile yasam kalitesi arasindaki
iliskiyi belirlemek i¢in PedsQL 4.0 ve spina bifida saglikla iliskili yasam kalitesi (HRQoL-
SB) olgeklerini kullanmislardir. idrar inkontinansinin yasam kalitesi skorlarmi olumsuz
olarak etkiledigini ve bu durumun spinal disrafizmin tipinden, seviyesinden ve santin
varligindan bagimsiz oldugunu bildirmislerdir (86). Diger bir ¢calismada SB'li ¢ocuklarda
yasam kalitesi ve engelliligi degerlendirmek i¢in CHQPF-50 anketi kullanildig: diger bir
calismada, SB'li ¢ocuklarda ve ebeveynlerin yasam kalitesini en ¢ok etkileyen faktor
kontinans sorunlarmin oldugu gostermistir. Ayrica SB’li cocuklar yasitlar1 sglikli
cocuklara gore davranis disindaki tim CHQ-PF50 alt Olgeklerinde daha diisiik puan
almislardir. En disiik puanlar ise fiziksel islevsellik ve genel saglik algilar1 bélimlerinde

saptanmustir (77).

Szymanski ve arkadaslarinmn 2018’de 8-17 yas araliginda olan 298 SB ¢ocuk ile
yaptig1 ¢alismada idrar inkontinansinin SB'li ¢ocuklarda yasa bagh olarak yasam kalitesi
ile negatif iliskili, fekal inkontinansin ise yasma bagli olmaksizin diisiik yasam kalitesi ile
korele bulunmustur (110). Ayrica 2017°de yaptiklar1 ¢alismalarinda SB’l1 eriskinlerde
fekal inkontinans ve idrar inkontinansmn diistik saglikla iliskili yasam kalitesinin bagimsiz
belirleyicileri oldugu, idrar kontinans siklik ve miktariin artis1 ile yasam kalitesinin
azaldigi, fekal inkontinansinda ise siklik veya miktardan bagimsiz olarak saglikla ilgili
yasam kalitesi lizerinde bir etkiye sahip oldugunu saptanmiglardwr (111). Bir baska
calismada ambule olabilen ventrikiiloperitoenal santin ve idrar inkontinansin saglikla ilgili
yasam kalitesi lizerine etkilerinin arastirildigi bir calismada 5-18 yas araligindaki 35 SB’l1
cocuk degerlendirilmis ve inkontinans problemlerinin, SB’li ¢ocuklarin yasam kalitesi
tizerinde 6nemli etkileri oldugu gosterilmistir (84). Calismamizda ¢ocuklarmn idrar ve gaita
inkontinansinin PedsQL 6lgeginin bedensel ve total alt béltimlerini, CHQPF-50 6lgeginin
ise genel saglik durumu, fiziksel fonksiyon, sagliktaki degisim alt gruplarini olumsuz
olarak etkiledigi bulundu.

Danielsson ve arkadaslarinin 2008’de 38 SB’li ¢ocuk ile yaptigi c¢alismada,
cocuklarin mobilite, kisisel bakim ve sosyal fonksiyonu PEDI ve CHQPF-50 skalalar
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kullanilarak incelenmistir. Ambulatuvar fonksiyonlar1 degerlendirmek i¢in Hoffer kriterleri
kullanilmistir. Ambulatuvar hastalarda, fonksiyonel mobilite ve fonksiyonel kisisel bakim
onemli derecede daha iyi saptanmig, fakat sosyal yetenek ambulatuvar durumdan
etkilenmemistir. SB’l1 ¢ocuklarda saglikli yasitlarina gore, CHQPF-50 ile 6lciilen yasam
kalitesi, benlik saygisi, genel davranis ve aile uyumu disinda, tiim alt 6lgeklerde anlamli
derecede azalmis bulunmustur. Fiziksel islevsellik, ambulatuvar durumdan 6nemli 6lgiide
etkilendigi bildirmistir (112). SB’Ii ¢ocuklarda, ambulasyon seviyesinin saglkla ilgili
yasam Kalitesine etkisinin arastirildig1 bir ¢alismada ambule olamayan c¢ocuklarda CHQ-
PF50 tiim alt olcekleri saglikli kontrol grubuna goére anlamli olarak daha diisiik
bulunmustur. Ambulatuvar hastalarda ise fiziksel fonksiyon puanlar1 ambule olmayanlara

goOre anlamli olarak yiiksek saptanmistir (113).

Bizim ¢alismamizda da SB’l ¢ocuklar benzer sekilde Hoffer kriterleri kullanarak
ambulatuvar olan ve ambulatuvar olmayanlar olarak iki gruba ayrildi. Cocuklarda
fonksiyonel durumun PedsQL bedensel, toplumsal islevsellik ve total degerleri ile anlamli
pozitif korelasyonu saptandi. Ambulasyon durumu daha iyi olan ¢ocuklarin yasam kalitesi
daha ytiksek bulundu. Duygusal, okul ve psikososyal alt dlgekleri ile anlamli korelasyon
saptanmadi. Fonksiyonel durumun CHQPF-50 genel saglik durumu, fiziksel fonksiyon,
sosyal fiziksel limitasyon, 6zgiiven, sagliktaki degisim alt gruplar1 ile pozitif korelasyon
varken, aile baglari, aile aktiviteleri, aileye zaman etkisi, aileye emosyonel etkisi alt
olgekleri ise etkilenmemis oldugu saptandi. Oz bakim faaliyetlerinde bagimlilik cocugun
yasam Kkalitesini etkileyebilir. Ayrica, bilissel problemler SB’li ¢ocuklarda, 6zellikle
hidrosefali olanlarda siklikla gériilmektedir (114). SB'li ¢ocuklardaki fiziksel yetersizlikler
glnluk aktivitelerde rol kisitlamasina neden olarak yasam kalitesini etkileyebilmektedir
(115).

Sahin ve arkadaslar1 PFBO ve CHQPF-50 kullanarak SB'li ¢ocuklarm fonksiyonel
durumunu ve GY A’ni degerlendirmisler. SB'li ¢ocuklarda, hem PFBO hem de CHQPF-50
skorlar1 normal degerlere gore oldukea diisiik saptanmustir (116). Ulkemizde yapilan diger
bir ¢aliymada kronik oziirli SP, kas hastasi, motor mental gerilik tanili ¢ocuklarda
fonksiyonel bagimsizlik ile saglikla ilgili yasam kalitesi arasindaki iliskiyi incelenmistir.
Caligmada saglikla ilgili yasam kalitelerini degerlendirmek i¢cin CHQ-PF50, fonksiyonel
bagimsizlik diizeyini degerlendirmek icin PFBO kullanilmustir. Kronik 6ziirlii ¢ocuklarda

GYA’de fonksiyonel diizey ile saglikla ilgili yasam kalitesi arasinda bir iligkinin oldugu,
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calismaya dahil edilen ¢ocuklarin yasam kalitesinde en ¢ok etkilenen parametrenin aile

uyumu parametresi oldugu tespit edilmistir (117).

Calismamizda PFBO 6lcegine gore bagimsizligi kotii olan cocuklarda yasam
kalitesi de daha kotu bulundu. PedsQL 6lgeginin bedensel, toplumsal ve toplam bolimleri
ile PFBO’nin tiim alt dlgekleri ile anlamh pozitif iliski saptandi. Ayrica PedsQL’deki
dlceginin okul becerileri alt dlgegi ile PFBO’nin sosyal bdliimii arasinda pozitif korelasyon
vardi. SB’l1 ¢ocugun sosyal durumu kétiilestikge okul becerilerin de etkilendigi goriildii.
Ayrica PFBO’nin sosyal durum bolimi ile PedsQL &lgegin tiim parametreleri arasinda
pozitif korelasyon saptandi. Cocugun sosyal durumu azaldik¢a yasam kalitesi de
azalmaktaydi. PFBO kendine bakim ve sosyal durum bélumleri ile PedsQL duygusal ve
psikosoyal alt gruplar1 arasinda pozitif korelasyon bulundu. Bu iliski SB’l1 ¢ocuklarda
kendine bakim ve sosyal durum bagimsizligin azalmasi c¢ocuklarin duygusal olarak

etkileyebilecegi seklinde yorumlanabilir.

Tiirkiiciioglu ve arkadaslar1 yaptiklar1 bir ¢alismada SB’l1 ¢ocuklarda fonksiyonel
diizey ile yasam Kkalitesi arasindaki iliski incelemislerdir. Fonksiyonel seviyeyi
degerlendirmek icin PFBO, ¢ocuklarm saghkla ilgili yasam kalitesini degerlendirmek igin
CHQ-PF50 kullanilmistir. Ambulasyon diizeyi ile toplam PFBO degeri arasinda negatif
iliski bulunmustur. Calisma PFBO ile CHQ-PF50 rol-sosyal sinirlama parametresi arasinda
pozitif bir iliski oldugunu gdstermistir. PFBO ile CHQ-PF50 genel davranis, ebeveynlerin
davranis bozuklugu, genel davranis, bedensel agr1 ve rahatsizlik, zihinsel saglik, aile
aktiviteleri, benlik saygisi, aile uyumu, ebeveyn etki-duygusal parametreleri arasinda iliski
bulunmamistir  (115). Bizim ¢ahismamizda ¢ocuklarm PFBO transfer ve hareket
bagimsizligi ile CHQPF-50 genel saglik durumu, fiziksel fonksiyon, rol-sosyal fiziksel
limitasyon, viicut agrisi, 6zgiiven, aile baglar1 alt 6l¢ekleri arasinda pozitif iliski saptandi.
Kendine bakim artikca CHQPF-50 fiziksel fonksiyonun da belirgin artis gorildu. Kendine
bakim ile CHQPF-50 genel saglik durumu, rol-sosyal fiziksel limitasyon ve 6zglven alt
dlcekleriyle de pozitif korelasyon saptandi. Iletisimi iyi olan ¢cocuklarda CHQPF-50 genel
saglik durumu, Ozgiiven ve aile aktivitelerinde yasam kalitesinin ylikseldigi goriildii.
Cocuklarin sosyal durumu ve CHQPF-50 genel saglik durumu, fiziksel fonksiyon, rol-
sosyal fizkisel limitasyon, 0zgiiven, aileye zaman etkisi ve aile aktiviteleri arasinda pozitif
korelasyon bulundu. Caligmamizda ¢ocuklarda iletisimi ve sosyal durumu etkileyen

nedenler icinde KBY, diyaliz tedavisi ve hidrosefali oldugu tespit edildi.
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Oziirli bir ¢ocuga sahip olan ailelerde ¢cocuklarin giinliik yasam aktivitelerini yerine
yetirmek icin bakiciya ihtiya¢ duyulmaktadir. Genellikle bu ihtiyaci aile bireylerinden biri
iistlenmekte ve bu birey siklikla anne olmaktadir. Macedo ve ark. 2015°de kronik hastaligi
olan cocuklar iizerinde yaptiklar1 ¢aligmada c¢ocugun bakimiyla ilgili sorumlulugun
cogunlukla aile bireylerinden birinin iistlendigin ve genellikle bu bireyin anne oldugunu
bildirmislerdir (118). Calismamizda da SB’l1 ¢ocuklarin bakimu ile ilgili sorumluluk biiyiik

cogunlukla anne tarafindan iistleniliyordu.

Cocuklarin bakimi belirli yiikleri igerir ve ¢ocugun gelisimsel veya fiziksel bir
engeli varsa daha 6nemli hale gelir. Bu ¢ocuklar i¢in yogun ve uzun bakim, bakicinin
zihinsel ve fiziksel saglig1 lizerinde farkl etkiler yaratabilir (119) ve tiikenmislik sendroma
neden olabilir, bakicinin yasam kalitesini olumsuz yonde etkileyebilir. Tiikenmislik,
duygusal tiikkenme, duyarsizlasma ve kigisel basarmin azalmasi ile sonuglana bilen
psikolojik bir sendromdur. Literatiirde ¢ocuklarda sik goriilen norolojik hastaliklardan olan
SP’de bakicilarin tilkkenmisligini arastiran ¢aligmalar vardir. SP’li ¢ocuklarin bakicilarinda
ve kontrol grubunda tiikenmiglik diizeylerini belirlemek, depresyon ve anksiyete diizeyini
tilkenmislik diizeyi ile iliskisini incelemek i¢in yapilan bir ¢alismada duygusal tiikenmede
anlaml bir fark goriilmiistiir. Ayrica yiiksek tiikkenmislik gdsteren katilimcilarm BAO ve
BDO ile élgiilen daha belirgin kaygi ve depresyon semptomlar1 oldugu tespit edilmistir
(119). Bir baska calismada 115 SP’li cocugun primer bakicilarindaki tiikenmislik ve
tikenmislik diizeylerine etki eden faktorler arastirilmistir. Bu c¢alismada c¢ocuklarin
%96,5’inde primer bakici anneleri idi. Calismada bakim verenlerde kronik ve agrili
hastalik varligi, babanin ¢ocuga ilgisizligi, cocugun ambulasyon durumu ve konusma
bozuklugu bakim verenlerde tiikenmislige yol acan faktorler olarak saptanmistir (120).
Bizim ¢alismamizda SB’li cocuklarin primer bakicilarin da tiikenmisligi Maslach
tiikkenmislik 6lgegi ile degerlendirildi. Olgegin, duygusal ve kisisel basar1 alt boliimlerinde
cocugun fonksiyonel durumundan etkilendigi, duyarsizlasma alt Olceginin ise
etkilenmedigi bulundu. Ambule olabilen cocuklarin annelerinde duygusal tiikkenme,
yiirliyemeyenlere gore istatistiksel olarak daha az saptandi. Fonksiyonel durum bozuldukga
annenin kisisel basar1 Olcegindeki puanlar1 istatistiksel olarak anlamli diisiiktii. SB’li
cocugun ambulasyon durumu ise Maslach tiikenmislik 6lgeginin duyarsizlagma alt boliimii
puanlarini anlamli olarak etkilemiyordu. SB’li ¢ocuklarda komplikasyonlar ile annelerin

Maslach tiikenmislik 6lgegi sonuglar1 arasindaki iliski bakildiginda; ¢ocuklardaki VUR,
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KBY, mesane ve bagirsak inkontinansi ile diyaliz tedavisi duygusal tilkenme alt bolimii
sonuglart olumsuz etkiliyordu. VUR, KBY, fraktiirii olan ¢ocuklarin annelerinde
duyarsizlagsma alt boliimii sonuglar1 daha yiiksekti. Ayrica hidrosefali, kifoz, KBY olan ve

diyaliz tedavisi goren ¢ocuklarin annelerinde kisisel alt boliim sonuglar1 daha kotiiydi.

Maslach tiikenmislik 6lcegi ile PFBO arasindaki iliskiye bakildiginda; duygusal
tikenme alt boliimii ile PFBO’nin tiim parametreleri arasinda negatif iliski saptandi.
Cocugun bagimsizlif1 azalinca annenin duygusal tiikkenmisligi artiyordu. PFBO sosyal
durumu ile iliski ise daha gii¢lii bulundu. Annelerin kisisel basar1 duyusu c¢ocuklarin
bagimsizligin azalmasi ile azaldig1 saptandi. Sadece sfinkter kontrolii alt grubunda bu
iligkiyi elde edemedik. SB’l1 ¢ocuklarin annelerinde duyarsizlasma duyusu ¢ocugun sosyal

durumu azaldik¢a artiyor, diger bagimsizlik alt gruplari ile iligski saptanmadi.

Maslach tiikkenmislik Glgegi ile gocuk yasam kalitesi arasinda iliskiye bakildi.
Maslach duygusal tiikenme ve PedsQL Bedensel ile giiclii negatif iliski saptandi.
Cocuklarin bedensel sorunlar1 artikga annelerin tiikenmisligi artiyordu. Ayrica ¢ocuklarin
duygusal, psikosoyal saglik durumu ve total yasam Kkalitesi azaldikca annelerin
tikenmisligi artiyor.  Annenin kisisel basar1 duygusu ile ¢ocugun okul disinda tiim
PedsQL alt dlgekleri ile pozitif korelasyon saptandi, total yagam kalitesi ile ise giilcii iliski
goriildii. Bu da cocugun Bedensel, Duygusal, Toplumsal, psikosyal saglik durumlar1 ve
total yasam kalitesi artik¢a annenin kisisel basar1 duyusu artiyor anlamina geliyor. Maslach
tikenmislik 6l¢egi ile CHQPF-50 6lgegi arasindaki liskiye baktigimizda ise ¢ocugun genel
saglik durumu, fiziksel fonksiyonu, sosyal iligkileri, davranisi kotiilestikce annenin basar1
duygusu azaliyor bulundu. Aile iligkilerinde de ¢ocugun durumu aileye zaman etkisinde,
aile aktivitelerinde azalmaya neden oldugunda ve aile baglarma kotii etkilediginde kisisel
basar1 duygusu da azalmaktadir. Calismamizda ¢ocugun bedensel, genel saglik durumunda
ve Ozglivende azalma oldugunda annenin duyarsizlasma duyusunda artma saptandi.
Tiikenmislik hem bakic1 hem de ¢ocuk i¢in saglikli olmadigi i¢in ebeveynleri olast stres
kaynaklar1 hakkinda egitmek ve sorunlari ¢dzmenin yollarin1 gostermek, daha az stres

yasamalarma yardimci olabilir. Bunlar tiikenmisliklerini azaltmada yardimci olabilir.

SB’l1 ¢ocuklarin bakim verenlerin hayatlarinin sosyal, psikolojik ve ekonomik
alanlar1 gibi farkl alanlar1 bakim verenlerin roliinden asili olarak etkilenebilmektedir (85).

Bu durum bakim verenlerde anksiyete ve depresyon gelismesine ve yasam kalitelerin ciddi
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sekilde bozulmasma neden olmaktadir (121,122). Yapilan bir ¢alismada SB’li ¢ocuklarin
bakicilarinda anksiyete, depresyon varligi ile anksiyete ve depresyonun ebeveynlerin
demografik o6zellikleri ve hastaligin komplikasyonlar1 ile olan iliskileri arastirilmistir.
Calismalarimda BDS, BAS gibi 6lcekler kullanilmistir. Anksiyete ve depresyon varligi;
bakici1 ve cocuk yasi, sant durumu ve ebeveynlerin calisma durumu ve gelir gibi
degiskenlerden farkli sekilde etkilenmistir. Sant1 olan ¢ocuklarin ebeveynleri daha fazla

endise ve depresyon yasadiklar1 bildirmislerdi (121).

Valenga arkadsalarmm 2012°de yaptiklart diger bir ¢aligmada, SB’li gocuk ve
ergenlerin primer bakim verenlerinin anksiyete ve depresyon belirtileri ile yasam kalitesi
arasinda iligkiyi degerlendirmigler. Cogunlugu anne teskil etmekte olan 43 birincil
bakicilara SF-36 ve bakici yik 0lgegi uygulanmistir. Depresyon ve anksiyete diizeylerini
arastirmak igin ise BDO kullanilmistir. SB’li cocuk ve ergenlerin birincil bakicilar:
arasinda yiik daha fazla, yasam kalitesi ise daha diisiik bildirilmistir. Bu kisilerde kaygi ve
depresyon belirtileri yiiksek saptanmistir. Fazla yiik ve diisiik yasam kalitesi olan annelerde
daha fazla kaygi ve depresyon belirtileri saptanmstir. Fekal inkontinansi olan, esle birlikte
yasayan, issiz olan ve daha diisiik bir geliri olan bakicilar arasinda daha yiiksek bir yiik
oldugu gosterilmistir (122).

Kabra ve ark. 2015°de norojen mesanesi olan SB ¢ocuklarda ve onlarin primer
bakicilarinda anksiyete ve depresyon prevalansini tespit etmek igin yapilan ¢alismada
nOrojen mesanesi olan ergenlerde anksiyete, bakicilarda ise her ikisi hem anksiyete hem de
depresyon saptamiglardir. Bakicilarda ergenlere gore daha yiiksek anksiyete prevalansi
bulunmustur (123). Bizim c¢alismamizda da cocuklarinda bagirsak inkontinansi olan
annelerde depresyon belirtileri daha fazla saptandi. Anksiyete ise hidrosefali, sant ve
kifozun varlhig ile arttigi goriildii. Ulus ve arkadaslarinin yaptigi ve SB’li ¢ocuklarin
fonksiyonel yetersizliginin ebeveynlerin psikolojik durumuna etkisini degerlendirmeyi
amaglayan calismalarma 55 SB’li cocuk ve ebeveynleri almmustir. Annelerin BDO
puanlar1 babalardan daha yiiksek oldugu, ebeveynlerin psikolojik durumunun SB'nin
ozurliilik seviyesinden etkilenmedigi bulundu. Ayrica, c¢ocuklarin yaslarinin, SB'l1
cocuklarin 6ziirliliik diizeyi tizerinde etkili bir degisken olabilecegi ve ailenin isleyisinin,
cocuklarin oziirliilik seviyesine bakilmaksizin, psikolojik stres ile iligkili olmayabilecegi
sonucuna vartlmistir (124). Bir baska ¢alismada SB'nin klinigi ile ebeveynlerin kisilik

Ozellikleri ve stresleri arasindaki iligki incelenmistir. Cocugun fiziksel fonksiyon
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bozukluklar arttika, ebeveynlerin stresi diizeylerinin arttig1 saptandi. SB'li okul ¢agindaki
cocuklarda fiziksel fonksiyonlardaki yetersizlik, mesane ve barsak fonksiyon bozukluklari
ebeveynlerde strese neden olan 6nemli faktorlerdi. Cocugun fiziksel islev bozukluklari,
ebeveynlerin iyilik Ttizerinde olumsuz bir etki yaratirken, biligsel islevsellerdeki

yetersizlikler ise olumsuz etki yaratmamaktadir (78).

Bizim calismamizda ¢ocuklarin fonksiyonel durumu ile BDO ve BAO arasinda
pozitif korelasyon saptandi. Yiiriiyebilen ¢ocuklarin annelerinde anksiyete ve depresyon
daha az saptandi. Annenin depresyon olasilig1 ile ¢ocuklarin bagimsizlik diizeyi arasinda
negatif korelasyon saptandi. Cocuklarin kendine bakim, hareket, transfer, sfinkter kontrolii,
sosyal durum alanlarda bagimsizlik ve total bagimsizlik azaldik¢a annelerin depresyon
dizeyi artmaktaydi. Bu iliski sadece iletisim boyutunda gosterilemedi. Calismamizda

annelerin anksiyetesi ile tiim bagimsizlik alt dlgekleri ile negatif korelasyon saptandi.

Ayrica g¢alismamizda cocuklarm yasam kalitesi ile annelerin depresyon ve
anksiyete durumuna incelendi. CHQPF-50 alt gruplarindan genel saglik durumu, fiziksel
fonksiyon, rol-sosyal fiziksel limitasyon, davranis, 6zgiiven ve aile baglari, PedsQL alt
Olceklerinden bedensel, duygusal, psikososyal ve total ile negatif korelasyon saptandi.
Annenin anksiyetesi ise ek olarak CHQPF-50 vicut agrisi, aile aktiviteleri, PedsQL
toplumsal ve okul OGlgeklerinden etkilenmis saptandi. Sonug¢ olarak cocugun yasam

kalitesinin azalmasi ile annenin depresyon ve anksiyete diizeylerinin arttig1 goriildii.

Yapilan bir calismada hastalik nedeni ile SB da dahil 6zel ihtiyaglar1 olan
cocuklarin annelerinin, saglikli ¢ocuklarin annelerinden daha fazla hastalik izni aldiklar1
saptanmistir. Bu calismanin sonuglari, diger calismalarin sonuglartyla biiyiik dlclide
tutarliydi (125). SB’I1 ¢ocuklarin primer bakim verenlerin yasam kalitesini degerlendiren
baska bir caligmada zaman kullanimi, saglik ve iyilik hali gdstergelerinin SB’l1 cocuk ve
ergenlerin bakicilar1 ile saglikli ¢ocuklarin bakicilart arasindaki iligki arastirilmistir. SB’l1
cocuk ve ergenlerin birincil bakicilarinin diger bakim verenlere kiyasla daha az
uyudugunu, daha az siklikta eglence ve sosyal faaliyetlerde bulundugunu bildirmislerdir.
Bakim verenlerin yasadigi duygusal ve zihinsel saglik sorunlari da fiziksel sagliklarini
etkileyebilmektedir (126). SB’li ¢ocuk ve ergenlerin bakicilarindaki anksiyete ve
depresyon belirtileri ile yasam kalitesi arasinda iligkiyi degerlendirildigi bir ¢aliymada SF-
36 uygulanmis ve SF-36'da genel saglik ve canlilik alt Olgeklerde diisiik puanlar
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bildirilmistir (122). Unalan ve arkadaslarinmn 2004’de SP tanis1 alan c¢ocuklarin birincil
bakicilarin saglik durumunu incelemek i¢in SF-36 6lgegi kullanarak yaptiklar: ¢alismada;
fiziksel islevsellik, canlilik, genel saglik ve duygusal rol alt 6lgek puanlar1 birincil
bakicilarinda karsilagtirma grubundan anlamli derecede diisiik saptamislardir (127). Diger
bir calismada SB ve SP’li cocuklarin annelerinde saglikla iliskili yasam kalitesi
degerlendirilmis ve ¢ocuklarinin fonksiyonel durumlarinin annelerde yasam kalitesini
etkileyip etkilemedigine SF-36 6lgegi kullanilarak bakilmistir. SF-36'nin fiziksel fonksiyon
ve ruhsal saglik alt Glgeklerinde puanlar ¢ocuklarin fonksiyonel durumundan anlamli
olarak etkilendigi, SB’l1 ¢ocuklarin annelerinde ortalama SF-36 skorlar1 genel popiilasyona
gore diislk oldugu bulunmustur. SB'li ¢ocuklarm ve SP'li ¢ocuklarin annelerinin yasam

kalitesi arasinda bir fark saptanmamustir (128).

Calismamizda primer bakim verenlerin ¢ocuklarm durumundan ne kadar fiziksel ve
sosyal etkilendiklerini 6lgmek i¢in yasam kalitesi SF-36 olgegi kullandik. Yiiriiyebilen
cocuklarm annelerinde fiziksel fonksiyon, emosyonel ve ruhsal saglik daha iyi saptandu.
Diger alt gruplarda fark saptanmadi. Komplikasyonlarla karsilasmada cocuklarda kifoz
varlig1l, mesane ve bagirsak inkontinansi, hidrosefali en fazla etkileyen durumlar oldugu

saptandi.

SB'li ¢ocuklarin annelerinin yasam kalitesini ve psikolojik durumunu
degerlendirmek icin yapilan bir ¢alismada SF-36, siirekli anksiyete envanteri ve BDO
uygulanmistir. Sosyal islevsellik ve ruh saghigi disinda, tiim SF-36 alt 6lgek puanlari
anlaml derecede diisiik bulunmus ancak ¢ocugun yasi, cinsiyeti, kardes sayis1 ve annenin
yast arasinda iligki saptanmamistir. Bu calisma, SB'li ¢ocuklarin anneleri i¢in yasam
kalitesinin olumsuz etkilendigini gostermektedir (129). Bizim g¢alismamizda g¢ocuklarin
PFBO alt gruplar1 ile annenin yasam kalitesi 6lgegi SF-36 arasindaki korelasyonda;
annelerin yasam kalitesinin alt bdlumlerinden ¢ok fiziksel fonksiyon, enerji canlilik,
emosyonel rol, ruhsal saglik, genel saglik algismin etkilendigi saptandi. Ozellikle annelerin
fiziksel fonksiyon bozuklugu, c¢ocuklarda iletisim hari¢ diger alanlarda bagimsizligin
azalmasi ile artiyordu. Bagimsizligin alt gruplarma ayri ayrilikta baktigimizda annenin
durumunu en fazla etkileyen cocuklarda kendine bakim, sfinkter kontrolii, transfer ve
hareket oldu. Cocugun iletigimi, annenin yagam kalitesinin hicbir alanini etkilemedigi

saptand1.
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Annelerin yasam kalitesinin ¢ocuklarin yasam kalitesi ile arasindaki iligki
incelendiginde ise SF36 ruhsal saglik, enerji canlilik bolimleri ile PedsQL duygusal alt
gruplar1 arasinda, SF36 ruhsal saglik bolimu ile CHQPF-50 6zgiiven arasinda giiglii pozitif
korelasyon bulundu. Cocuklarda PedsQL psikososyal ve total yasam kalitesi azaldik¢a
annede emosyonel rol disinda tiim alanlarda azalma saptandi. Cocugun CHQPF-50 ile
degerlendirilen aile baglari, aile aktiviteleri, aileye zamanina kotii etkisi annede ruhsal
saglik ve enerji canlilik alt gruplarina kotii etkiledigi tespit edildi. Ayrica CHQPF-50 ile
Olcllen ¢cocugun davranis bozuklugu da annede fiziksel fonksiyon, fiziksel rol, enerji
canlilik, agr1 ve genel saglk algisim etkiledigi saptandi. Sonu¢ olarak SB’l1 ¢ocuklarin

yasam kalitesi annenin yasam kalitesini etkilemektedir.

SB'I1 hastalarin SB ile iliskili giinliik zorluklar1 ile yiizlesmek i¢in destek, 6zen ve
anlayis gerektirdigini diistindlirmektedir. Ayrica, bu gergcevenin uygulanmasina ek olarak,
bu bulgular, SB hastalar1 ve ailelerine (0zellikle bakicilarma) nasil destek
saglanabileceginin yani sira, SB hakkinda farkindaligi ve bilgiyi arttirmak icin siirekli

iletisime olan ihtiyaci da desteklemektedir (85).
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6. SONUCLAR

Cocuklarin ambule olamamasi ¢ocuklarin yasam kalitelerini olumsuz etkiliyordu.
Pediyatrik fonksiyonel bagimsizlik 6l¢iitii degerlendirmesinde bagimsizlik diizeyi
azaldikca CHQ-PF50 ve PedsQL degerlendirmelerinde ¢ocuklarda yasam kalitesi
azalryordu. Ozellikle CHQ-PF50 6lciitiiniin genel saglik durumu, fiziksel fonksiyon
ve Ozglven bolumleri ile, PedsQL olgltinun bedensel, toplumsal ve toplam

boliimleri ile fonksiyonel bagimsizlik arasindaki korelasyon daha belirgindi.

. Ambule olmayan SB’li ¢ocuklarin yakmlarinda SF-36 yasam kalitesi 6lgeginin
fiziksel fonksiyon, emosyonel rol giicligli, ruhsal saglik boyutlarinda
bagimsizliklar1 daha azdi. Beck depresyon ve Beck anksiyete Olceklerinde ise
depresyon ve anksiyete diizeyleri daha fazla bulundu. Maslach tiikkenmislik

Olceginin duygusal ve kisisel bagar1 boliimlerinden aldiklar1 puanlar diistiktii.

SB’li ¢ocuklarda en sik karsilasilan komplikasyonlar; hidrosefali, omurga

problemleri, DKC, idrar ve gaita inkontinansiydi.

SB’l1 ¢ocuklarda saptanan komplikasyonlardan hidrosefali, kifoz, idrar ve gaita
inkontinansi, ambule olmayan ¢ocuklarda ambule olanlara gore anlamli olarak daha

fazla goruluyordu.

. Hidrosefali olan ¢ocuklarda PedsQL toplumsal boyutu digindaki tiim bolimlerinde
yasam kalitesini olumsuz olarak etkiliyordu. Ayrica VUR, KBY, diyaliz, idrar
inkontinans1 ve gaita inkontinansi olan c¢ocuklarda PedsQL bedensel bolim

puanlar1 daha diistiktii.

SB’l1 ¢ocuklarda gaita inkontinansinin olmasi bakimi {istlenen yakinlarinda

depresyonu, hidrosefali ve sant varlig1 ise anksiyeteyi arttiriyordu.

. VUR, KBY, diyaliz, idrar inkontinans1 ve gaita inkontinansinin Maslach
tilkkenmislik 6lceginin duygusal boyutunu; hidrosefali, kifoz, KBY ve diyaliz kisisel
basar1 boyutunu, VUR ve KBY duyarsizlasma boyutunu olumsuz etkiliyordu.
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7. OZET

Bu ¢alismanin amaci SB’l1 cocuklarin ve bu ¢ocuklari bakimlarmai tistlenen birinci
derece yakinlarinin yasam kalitelerini belirlemek, yasam kalitelerine etki eden faktorleri
aragtirmaktir. Ayrica ¢ocugun bakimini iistlenen birinci derece yakimlarmin depresyon,
anksiyete ve tlikenmiglik diizeylerini, buna etki eden faktorlerin de arastirilmasi da
amaglanmigtir. Calismaya 5-18 yaslar1 arasinda 60 SB’li ¢ocuk ve primer refakatcilari
alind1. Cocuklarm fonksiyonel diizeyleri PFBO ile, yasam kaliteleri CHQ-PF50 ve PedsQL
Olgekleri ile degerlendirildi. Birinci derece yakinlarmin SF-36 anketi ile yasam kaliteleri,
BDO ile depresyon, BAO ile anksiyete ve Maslach tiikenmislik 6lgegi ile tiikenmislik

diizeyleri belirlendi.

Calismaya alman SB’li ¢ocuklarin yas ortalamasi 9.84£3.6 (5-18) yild1 ve 36’s1
(%60) kiz, 24’1 (%40) erkekti. Cocuklarin 19°u (%31.7) ambule, 41’1 (%68.3) ambule
degildi. Ambule olan SB’l1 ¢ocuklarin ambule olmayanlara gére CHQPF-50 yasam kalitesi
degerlendirme skalasinin genel saglik (p=0.000), fiziksel fonksiyon (p=0.000), sosyal
limitasyon fiziksel (p=0.002), 6zgiiven (p=0.007), sagliktaki degisim (p=0.013) alt
boliimlerinden; PedsQL degerlendirmesinin bedensel (p=0.000) ve toplumsal (p=0.005) ve
toplam (p=0.000) bolimlerinden aldiklar1 puanlar istatistiksel olarak daha yuksekti.

SB’l1 ¢ocuklarda CHQ-PF &lgiitiiniin genel saglik durumu bdliimii ile PFBO niin
tiim boliimleri ile; fiziksel fonksiyon boliimii ile PFBO’niin iletisim disindaki diger
boliimleri arasinda, dzgiiven boliimii ile PFBO’niin sfinkter kontrolii disindaki diger
boliimleri arasinda istatistiksel olarak anlamli korelasyon saptandi (p<0.05, tumi icin).
PedsQL olcitinin bedensel, toplumsal ve toplam bolimleri ile PFBO tiim bolimleri
arasmnda; duygusal boliimii ile PFBO’niin kendine bakim, sosyal durum ve toplam
boliimleri arasinda; psikososyal bdliimii ile PFBO’niin kendine bakim, transfer, hareket,
sosyal durum ve toplam boliimleri arasinda istatiksel olarak anlamli korelasyon bulundu

(p<0.05, timd icin).

Ambule olmayan SB’li ¢ocuklarm yakinlarmnm ambule olan SB’li ¢ocuklarin
yakinlarma gore SF-36 yasam kalitesi 6l¢eginin fiziksel fonksiyon (p=0.009), emosyonel
rol gii¢liigii (p=0.032), ruhsal saglik (p=0.010) boyutlarinda puanlar: daha diisiiktii. BDO
(p=0.002), BAO (p=0.002) puanlar1 yiiksek, Maslach tiikenmislik &lgeginin duygusal
(p=0.003) ve kisisel basar1 (p=0.002) boliimlerinden aldiklar1 puanlar diisiik bulundu.
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SF-36 olgiitiinlin fiziksel fonksiyon, genel saglik algisi boliimlerinin puanlar ile
PFBO’nin iletisim hari¢ tiim diger bdliimlerin puanlar1 arasinda pozifif korelasyon bulundu
(p<0.05, tiimii i¢in). BDO ile PFBO nin iletisim disindaki tiim boliimleri arasinda, BAO ve
Maslach tiikenmislik 6lcegi duygusal boliimii ile PFBO’nin tiim boliimleri arasinda,
Maslach tiikenmislik dlgegi kisisel basar1 boliimii ile PFBO’nin sfinkter kontrolii disindaki
tiim boliimleri arasinda istatistiksel olarak anlamli negatif korelasyon saptandi (p<0.05,
timu igin).

SB’li ¢ocuklarda saptanan komplikasyonlardan hidrosefali (p=0.035), kifoz
(p=0.045), idrar ve gaita inkontinansi (p=0.000, p=0.000), ambule olmayan c¢ocuklarda
ambule olanlara gore anlamli olarak daha fazla goriilityordu. Hidrosefali olan ¢ocuklarda,
PedsQL toplumsal boyutu disindaki tiim bélimlerinin puanlarmi istatistiksel olarak
anlamli diisiik bulundu (p<0.05, timii i¢in). Ayrica VUR (p=0.005), KBY(p=0.000),
diyaliz (p=0.000), idrar inkontinansi (p=0.001) ve gaita inkontinansi (p=0.000) olan
cocuklarda PedsQL bedensel boliim puanlar1 daha diisiiktii. Ayrica gaita inkontinansinin
(p=0.011) BDO skorlarmni, hidrosefali (p=0008) ve sant varhigmmin (p=0.025) BAO
skorlarm istatistiksel olarak anlamli sekilde arttirdigi saptandi. Maslach tiikenmiglik
Olceginin duygusal boyut puanlarmi VUR (p=0.037), KBY (p=0.000), diyaliz (p=0.009)
idrar inkontinans1 (p=0.017) ve gaita inkontinansinin (p=0.016); kisisel basar1 puanlarini
hidrosefali (p=0.038), kifoz (p=0.000), KBY (p=0.045) ve diyalizin (p=0.014) arttirdigin1
bulunmustur. VUR(p=0.031) ve KBY (p=0.025) varliginda ise duyarsizlasma puanlarini

azalmstir.

SB’li ¢ocuklarda hastaligin beraberinde getirdigi problemler ve hastaliga ikincil
olarak gelisen sorunlar nedeniyle, fonksiyonel kisitliliklar ortaya ¢ikmakta ve ¢ocuklarin
ve onlarm bakimindan sorumlu olan birinci derece yakinlarmin da yasam kalitesini

etkileyebilmektedir.

Anahtar Kelimeler: Spina Bifida, yasam kalitesi, fonksiyonel bagimsizlik
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8. ABSTRACT

The aim of this study was to determine the quality of life of children with SB and
the first-degree relatives who undertook care of these children and to investigate the factors
affecting their quality of life. In addition, it was aimed to investigate the depression,
anxiety and fatigue levels of the first degree relatives who took care of the child and the
factors affecting it. The study included 60 children and primary caregivers between the
ages of 5 and 18. The functional levels of the children were evaluated with WeeFIM and
their quality of life was evaluated by CHQ-PF50 and PedsQL scales. The levels of quality of
life, depression, anxiety and fatigue of The first degree relatives were determined with SF-

36 questionnaire, BDI, BAI and Maslach Burnout inventory respectively.

The mean age of the children with SB included in the study was 9.8 + 3.6 (5-18)
years and 36 (60%) were girls and 24 (40%) were boys. Nineteen of the children (31.7%)
were ambulatory and 41 (68.3%) were non-ambulatory. The scores of general health
assessment (p=0.000), physical functioning (p=0.000), social limitation physical
(p=0.002), self-esteem (p=0.007), change in health (p=0.013) subdivisions of CHQPF-50
and physical (p=0.000), social (p=0.005) and total (p=0.000) subdivisions of PedsQL
scales of the quality of life were statistically higher in ambulatory than in non-ambulatory
children with SB.

There was a statistically significant correlation between the general health
assessment subdivision of CHQPF-50 measures of children with SB and the overall parts
of the WeeFIM; between the physical function section and the other parts of the WeeFIM
except communications subdivision; between the self-esteem section and the other parts of

the WeeFIM except for sphincter control (p<0.05, for all).

A statistically significant correlation was found (p<0.05, for all) between the
physical, social and total sections of the PedsQL measure and all the sections of WeeFiM ;
between the psychosocial subdivision of the PedsQL measure and the self-care, transfer,

movement, social status and total sections of the WeeFIM.

While SF-36 quality of life scores were higher in physical function (p=0.009),
emotional role functioning (p=0.032) and mental health (p=0.010) of the relatives of non-

ambulatory children with SB according to ambulatory children, the scores of BDI
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(p=0.002), BAI (p=0.002) and emotional (p=0.003) and personal success (p=0.002)

divisions of the Maslach Burnout inventory (p=0.003) were low.

There was a positive correlation between physical function, general health
perception subdivisions of SF-36 measure and all departments scores of WeeFIM except
communications (p <0.05, for all). A statistically significant negative correlation was
founded between the BDI and all parts of the WeeFIM except for communication, between
the BAI and emotional department of Maslach Burnout Inventory with all parts of the
WeeFIM, between the success rates division of Maslach Burnout Inventory and all sections

of the WeeFIM excep for sphincter control (p <0.05, for all).

Hydrocephalus (p=0.035), kyphosis (p=0.045), urinary and fecal incontinence
(p=0.000, p=0.000) were found to be significantly more in non-ambulatory children with
SB (p=0.035) than ambulatory children. The scores of all sections of PedsQL except social
subdivision were found significantly lower in the relatives of children with hydrocephalus
(p<0.05, for all). Also in children with VUR (p=0.005), CRF (p=0.000), dialysis
(p=0.000), urinary (p=0.001) and fecal incontinence (p=0.000) Physical Functioning scores
of PedsQL measure were lower. In addition to, it was found that fecal incontinence
(p=0.011) contributed to a statistically significant increase in BDI scores, hydrocephalus
(p=0008) and the presence of shunt (p=0.025) BAI scores. It was discovered that VUR
(p=0.037), CRF (p=0.000), dialysis (p=0.009), urinary (p=0.017) and fecal incontinence
(p=0.016) contributed to increase the scores of emotional division of Maslach Burnout
Inventory. But personal success points were increased by presents of hydrocephalus (p =
0.038), kyphosis (p=0.000), CRF (p=0.045) and dialysis (p=0.014). The depersonalization
scores decreased in the presence of VUR (p=0.031) and CRF (p=0.025).

Because of the problems associated with the disease in children with SB and the
problems that develop secondary to the disease, functional limitations occur and may affect
the quality of life of children and their first-degree relatives who are responsible for their

care.

Keywords: Spina Bifida, quality of life, functional independence
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1. Ek: PEDIATRIK FONKSiYONEL BAGIMSIZLIK OLCUMU (PFBO)

1. Kendine Bakim
A)Yemek yeme
B)El-yliz yikama, dis firgalama
C)Banyo yapma
D)Viicudun tist kismini giyinme
E)Viicudun alt kismini giyinme
F)Tuvalet yapma
2. STinkter Kontrolu
;Mesane ahi anligi
H)Barsak aligkanligi

3. Transferler
D)iskemle, tekerlekli iskemle

J)Tuvalet
K)Kiivet,dus

4. Hareket

L)Ylrime, emekleme
M)Merdiven inme, ¢ikma

5. Iletisim

N)Anlama
O)ifade etme

6. Sosyal durum
O)Sosyal iliskiler
P)Problem ¢6zme
R)Hafiza

7=Tam olarak bagimsiz

6=Modifiye bagimsiz Yardimsiz

5=G0zetim gerektiriyor
4=Minimal yardim (%75’in1 ¢ocuk yap1yor) Yardimla/Modifie
3=Orta derecede yardim (%50’sini ¢ocuk Bagimli

yap1iyor)

2=Maksimal yardim (%25’ini ¢ocuk yapiyor)
1=Tam yardim (<%25’inden azi ¢ocuk Tamamen Bagimh
yapiyor)
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2. Ek: COCUK SAGLIGI ANNE-BABA ANKETI

Child Health Questionnaire-Parent Report CHQ-PF50

1. Bu form g¢ocugunuzun saglhigi ve iyilik hali hakkinda bilgi edinmek iizere
diizenlenmistir. Vereceginiz cevaplar baska biri ile paylagilmayacaktir.

2. Eger katilmak istemiyorsaniz, bu durum ¢ocugunuzun tedavisini higbir sekilde
etkilemeyecektir.

3. Yanitlarmiza uygun gelen kutucugu isaretleyin.

4. Belirli sorular birbirlerine benzer gibi goriinebilir ancak her biri farklidir. Bazi
sorular ¢ocugunuzun sahip olmayabilecegi problemleri sormaktadir. Bu ¢ok
giizel, fakat bunu bilmemiz bizim i¢in 6nemli. Liitfen her soruyu yanitlayiniz.

5. Dogru ya da yanlis yanit yoktur. Eger bir soruyu nasil yanitlayacaginizdan
emin olamiyorsaniz, litfen uygun gelen en iyi yanit1 verin ve kenarda bir
yorum yapin.

6. Tim yorumlariniz okunacaktir, istediginiz kadar ¢cok yorum yapma konusunda

kendinizi 6zgur hissedin.

BOLUM 1: COCUGUNUZUN GENEL SAGLIGI

1.1.Genel olarak, ¢ocugunuzun saghgi i¢in asagidakilerden hangisini

sOyleyebilirsiniz?

1. Mikemmel 2. Cok iyi 3. 1yi 4. Fena degil 5. Koétii

BOLUM 2: COCUGUNUZUN FiZiKSEL FAALIYETLERI

Asagidaki sorular ¢ocugunuzun giin boyunca yapabildigi bedensel faaliyetlerle

ilgilidir.

Son 4 hafta boyunca, saglik sorunlari nedeniyle, cocugunuz asagidaki

faaliyetlerin herhangi birini kisitladi m1?
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Evet,
oldukca
kisitlad:

Evet, biraz
kisitlad:

Evet, cok
az kisitladi

Hayir, hig¢
kisitlamadi

a. Futbol oynama ya da kogma gibi,
cok enerji harcamasi gerektiren bir

seyleri yapma

b. Bisiklete binme veya paten kayma gibi
bir miktar enerji harcatan bir geyleri

yapma

¢. Komsu, oyun alani ya da okula
gidebilme yetenegi (fiziksel

olarak)

d. Bir blok yiriime ya da bir basamak
merdiven ¢itkma

e. Egilme veya yiik kaldirma

f. Yemek yeme, giyinme, banyo yapma
veya tuvalete gitme gibi kendine bakim
aktivitelerini yapma

BOLUM 3: COCUGUNUZUN GUNLUK FAALIYETLERI

Son 4 hafta boyunca, davranislariyla ilgili problemler ya da duygusal zorluklar

nedeniyle,

aktiviteleri, herhangi bir sekilde kisitland1 mi1?

cocugunuzun okuldaki c¢alismalar1 ya da arkadaslar1 ile olan

Evet, oldukca
¢ok kisitlandi

Evet, biraz

kisitlandi

Evet, az
kisitlandi

Hayir, hig

kisitlanmadi

a. Arkadaslari ile yapabildigi aktiviteler
ya da okuldaki ¢aligmalarinin

CESITLILIGINDE kisitlanma

b.Arkadaslar1
aktiviteler

ile  yaptig
ya da okuldaki
calismalarinda harcadig

ZAMANDA kisitlanma

c. Arkadaslar1 ile yaptigi aktiviteler ya
da okul ¢alismalarinit YAPMADA

kisitlanma (fazladan ¢aba

gerekmesi)
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Son 4 hafta boyunca, fiziksel saghg: ile ilgili problemler nedeniyle,

cocugunuzun okuldaki ¢alismalar1 ya da arkadaslar1 ile olan aktiviteleri herhangi

bir sekilde kisitland1 m1?

Evet, oldukca
¢ok kisitlandi

Evet, biraz
kisitland1

Evet, az
kisitlandi

Hayir, hig

kisitlanmadi

a. Arkadaslari ile yapabildigi
aktiviteler ya da okuldaki
calismalarmin CESITLILIGINDE

kisitlanma

b. Arkadaslar ile yaptig
aktiviteler ya da
okuldaki ¢alismalarmda
harcadigt ZAMANDA

kisitlanma

BOLUM 4: AGRI

Son 4 hafta boyunca, ¢ocugunuz ne kadar agr1 ya da rahatsizlik yasadi?

1. Hic

Cok Hafif
Hafif

Orta
Siddetli
Cok siddetli

o oA W N

Son 4 hafta boyunca, ¢ocugunuz ne siklikta agri1 ya da rahatsizlik ¢ekti?

Hicbir zaman

Bir ya da iki kere
Birkac kere

Orta siklikta
Cok sik

o Uk~ w o

Hemen hemen her glin
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BOLUM 5: DAVRANIS

Asagida, cocuklarin bazen sahip olduklar1 davranis ya da sorunlari agiklayan

maddeler yer almaktadir.

Son 4 haftahk siireyi diisindiigliniizde,

cocugunuzu ne siklikta tanimlamaktadir?

asagidaki ciimlelerin her biri

Cok sik

Orta dereceli
sik

Bazen

Hemen

hemen asla

Asla

a. Cok kavgaciydi

b. Konsantre olmakta ya
da dikkatini vermekte

zorluklara sahipti

¢. Yalanci ya da hilekardi

d. Evde ya da disarida bir seyleri
caliyordu

e. Cok kizgin ya da 6fke
nobetindeydi

Cocugunuzu yasitlariyla karsilastirdigimizda, onun davranisini genel olarak

nasil tanimlarsiniz?

Mukemmel
Cok iyi

Iyi

Orta

Kotl

o & w0 Do

BOLUM 6: iYILIK HALI

Asagidaki ciimleler ¢ocugunuzun ruh hali ile ilgilidir.
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Size gore, cocugunuz son 4 haftalik siirenin ne kadari.....

rer Coiu Bazen Nadiren Highir

zaman zaman zaman
a. Aglamaklrydi ?
b.Kendini yalniz hissetti ?
c. Sinirli davrand ?
d. Cani sikkin ya da tizgiin
davrand ?
e. Neseliydi?

BOLUM 7: KENDINE GUVEN

Asagida, cocugunuzun kendisinden, okuldan ya da digerlerinden

memnuniyeti hakkinda sorular bulunmaktadir. Cocugunuzun yasitlarinin bu

alanlar hakkinda nasil hissedebildigini aklinizda tutmaniz yardimci olabilir.

Son 4 hafta boyunca, ¢ocugunuzun asagida belirtilen durumlardan ne kadar

memnun oldugunu diisiiniiyorsunuz?

Cok memnun

Memnun

Ne memnun
ne de degil

Memnun degil

Hi¢c memnun
degil

a. Okul becerileri

b. Spor becerileri

c. Arkadas iliskileri

d. Goriiniigii

e. Aile iligkileri

f. Tim yasami
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BOLUM 8: COCUGUNUZUN SAGLIGI

Asagidaki ciimleler ¢ocugunuzun genel saghgi ile ilgilidir.

Asagidaki ciimlelerin her biri cocugunuz i¢in ne kadar dogru ya da yanlig?

Kesinlikle

dogru

Cogunlukla
dogru

Bilmiyorum

Cogunlukla
yanlis

Kesinlikle
yanlis

a.Cocugum tanidigim diger

cocuklardan daha az saghkl

b.Cocugum asla ciddi hastaliga

sahip degil

c. Etrafinda donen bir seyler
oldugunda ¢ocugum genellikle

onu yakalar

d. Cocugumun ¢ok saglikli bir
yasama sahip olacagini

umuyorum

e.Cocugumun sagligi hakkinda,
diger insanlarm kendi
cocuklarinin saghg: hakkinda
endiselendiklerinden daha fazla

endiseleniyorum

Bir yi1l oncesiyle karsilastirdigmizda cocugunuzun sagligini su anda nasil

degerlendirirsiniz?
1. Cokiyi
2. Biraz daha iyi
3. Hemen hemen ayni
4. Biraz daha kotu
5. Cok kotu

BOLUM 9: SiZ VE AILENiZ

Son 4 hafta boyunca, asagidakilerden her biri sizin ne kadar duygusal endise ya
da sorun yasamaniza neden oldu?
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Hic Cok az Biraz | Biraz cok| Cok
a. Cocugunuzun bedensel saglig
b. Cocugunuzun duygusal iyiligi ya
da davranisi
c. Cocugunuzun dikkati ya da
O0grenme becerileri
Son 4 hafta boyunca, asagida belirtilen durumlardan dolayi, sizin kendi
ithtiyaclarmiz i¢in ayrrdiginiz zaman miktarinda kisitlanma oldu mu?
Evet, cok Evet, biraz Evet, az Hayir, hi¢
kisitland1 kisitland1 kisitland1 kisitlanmadi
a. Cocugunuzun bedensel saglig1
b. Cocugunuzun duygusal iyiligi ya da
davranist
€. Cocugunuzun dikkati ya da 6grenme]
becerileri
Son 4 hafta boyunca, ¢ocugunuzun saghgi ya da davranisi
Hemen hig Hicbir
Cok sik | siklikta Bazen | zaman zaman

a. Bir aile olarak yapabileceginiz

faaliyetleri ne siklikla kisitlad1?

b. Cesitli gilinliik aile
aktivitelerinde (yemek yeme, TV

seyretme gibi) ne siklikta kesinti
yapt1?

c. Bir aile olarak dikkatinizi
toplama ya da strdiirme

yeteneginizi ne siklikla kisitladi?

d. Evinizde ne siklikla gerilim ya

da catigmaya neden oldu?
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e. Ailenizde ne siklikla tartigma ya
da anlasmazliklarin bir kaynagi

oldu?

f. Ne siklikta, son dakikada
planlarmizi (kisisel ya da isle
ilgili) degistirme yada iptal

etmenize sebep oldu?

Bazen aileler birbirleriyle birlikte yasami siirdiirmede zorluklar yasayabilirler. Bu
aileler daima ayni fikirde degillerdir ve birbirlerine giicenebilirler. Genel olarak,

ailenizin bir biriyle ge¢inme yetenegini nasil degerlendirirsiniz?

Mukemmel
Cok iyi

Iyi

Orta

Kotl

o & w0 Do

BOLUM 10: COCUGUNUZA AiT BAZI BILGILER
10.1 Cocugunuzun cinsiyeti

1. Erkek
2. Kiz

10.2 Bu sizin ilk ¢ocugunuz muydu (Kendi ya da evlatlik)?

1. Evet
2. Haywr
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Ogretmen, hemgsire, midiir, doktor veya diger bir saglik calisani
tarafindan ¢ocugunuzun asagidaki durumlardan herhangi birine sahip
oldugu daha 6nce size soylendi mi ?

a. Kaygi sorunlari 1)Evet 2) Hayir
b. Astim 1)Evet 2) Hayir
c. Dikkat sorunlar1 1) Evet 2)Hayir
d. Davranis sorunlari 1)Evet 2)Hayir
e. Kronik allerji ya da sinisit 1)Evet 2) Hayir
f.  Kronik ortopedik kemik vey eklem sorunlari 1) Evet 2) Hayir
g. Kronik solunum, akciger ya da nefes alma sorunlari

(astim disinda) 1) Evet 2) Hayir
h. Kronik romatizmal hastaliklar 1) Evet 2) Hayir
i. Depresyon 1) Evet 2) Hayir
] Gelisme geriligi veya zeka geriligi 1) Evet 2) Hayir
k. Seker hastaligi 1) Evet 2) Hayir
|. Sara 1) Evet 2) Hayir
m. Isitme bozuklugu veya sagirlik 1) Evet 2) Hayrr
n. Ogrenme sorunlari 1) Evet 2) Hayrr
0. Uyku bozuklugu 1) Evet 2) Hayir
p. Konusma sorunlar1 1) Evet 2) Hayir
g. Gorme sorunlari 1) Evet 2) Hayir
r. Diger 1) Evet 2) Hayir
(LUtFen BEHITINIZ....c..i e )

BOLUM 11: AILEYE AiT BAZI BiLGILER
11.1. Cinsiyetiniz:

1. Erkek
2. Kadm
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Asagidakilerden hangisi sizin su andaki ¢alisma durumunuzu en iyi

sekilde agiklamaktadir?
1. Cocugumun saglik sorunu nedeniyle ¢galismiyorum
2. Diger sebepler nedeniyle caligmiyorum
3. Ev disinda is artyorum
4. Evde ya da ev disinda kismi ya da tam siireli calistyorum

5. Evde tam siireli ¢aligiyorum

Cocuk ile olan kan baginizin durumu:

1. Kendi ¢cocugum
2. Bakiciyim

3. Evlathgim

4. Sutannesiyim
5. Uvey ¢ocugum

6. DiZer (AGIKIAYINIZ.....ccocvvieiieciie e )

Medeni durumunuz:

1. Evli
2. Dul
3. Bosanmis

4. Ayrn Yastyor
5. Yeniden evlenmis

6. Hig evlenmemis
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=

Asagidakilerden hangisi sizi irksal olarak en iyi sekilde tanimlar?

Kafkas
Afro- Amerikali

Hispanik
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3. Ek: PEDIATRIK YASAM KALITESI ENVANTERI

Pediatrik Yasam Kalitesi Soru Formu (PedsQL™)

111111 Version 4.0 Turkish (Turkey)

KUCUK COCUKLAR ICIN ANABABA RAPORU (5-7 yas)

2 ACIKLAMALAR

Bir sonraki sayfada ¢ocugunuz i¢in sorun olabilecek seylerin listesini
bulacaksiniz.Liitfen, bunlarin her birinin gecen BIR ay icinde ¢ocugunuz icin ne 6lgtide

sorun oldugunu, su rakamlar1 daire i¢ine alarak belirtiniz:

Hicbir zaman sorun olmuyorsa 0’1

Hemen hemen higbir zaman sorun olmuyorsa 1’i
Bazen sorun oluyorsa 2’yi

Siklikla sorun oluyorsa 3’i

Hemen hemen her zaman sorun oluyorsa 4’ii isaretleyin

Yanitlarin dogrusu veya yanlis1 yoktur.

Eger sorulardan herhangi birini anlamazsaniz, liitfen yardim isteyin.

Gectigimiz BIR ay icinde, cocugunuzun asagidakilerle ilgili ne kadar sorunu oldu?

Hicbir Hemen | Bazen| Siklikla | Hemen
2.1.1.1 Bedensel islevsellik(...ILE ILGILI zaman | hemen hicbir hehmen
SORUNLAR) zaman zani;n
1. 100 metreden fazla yirime 0 1 2 3 4
2. Kosma 0 1 2 3 4
3. Spor faaliyetine veya egzersize katilma 0 1 2 3 4
4. Agir seyler kaldirma 0 1 2 3 4
5. Kendi bagma banyo veya dus yapma 0 1 2 3 4
6. Giindelik isgleri yapma, oyuncaklari toplamak
gibi 0 1 2 3 4
7. Agrlarinin olmasi 0 1 2 3
8. Enerjisinin diisiik olmas1 0 1 2 3 4
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Hicbir | Hemen | Bazen | Sikhikla | Hemen
i . zaman hemen hemen
2.1.1.2 Duygusal islevsellik(...ILE ILGILI SORUNLAR) hichir her
zaman zaman
1. Korku hissetme 0 1 2 3 4
2. Uziintu hissetme 0 1 2 3 4
3. Kizginlik hissetme 0 1 2 3 4
4. Uyumada gi¢lik cekme 0 1 2 3 4
5.  Ona ne olacagindan endiselenme 0 1 2 3 4
Hicbir | Hemen | Bazen |Siklikla | Hemen
2.1.1.3 Toplumsal islevsellik (...ILE ILGILI SORUNLAR) zaman | hemen hemen
hicbir her
zaman zaman
1. Oteki cocuklarla iyi geginme 0 1 2 3 4
2. Oteki ¢ocuklarin onunla arkadas olmak istememesi 0 1 2 3 4
3. Diger ¢ocuklar tarafindan alaya alinma 0 1 2 3 4
4. Kendi yasindaki diger ¢cocuklarin yapabildigi seyleri 0 1 2 3 4
yapamama
5. Diger cocuklarla oynarken onlara ayak uydurabilme 0 1 2 3 4
Hicbir | Hemen | Bazen |Sikhkla| Hemen
2.1.1.4 Okuldaki islevsellik(...ILE ILGILI SORUNLAR) zaman | hemen hemen
hicbir her
zaman zaman
1. Smifiginde dikkatini verme 0 1 2 3 4
2. Bir seyleri unutma 0 1 2 3 4
3. Okuldaki faaliyetlere ayak uydurma 0 1 2 3 4
4. Kendini iyi hissetmeme nedeniyle okula gidememe 0 1 2 3 4
5. Doktora ya da hastaneye gitme nedeniyle okula gidememe 0 1 2 3 4
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Pediatrik Yasam Kalitesi Soru Formu (PedsQL™)

2.1.14.1.1 Version 4.0 Turkish (Turkey)

COCUKLAR ICIN ANABABA RAPORU (8-12 yas)

3 ACIKLAMALAR

Bir sonraki sayfada ¢ocugunuz igin sorun olabilecek seylerin listesini bulacaksiniz.
Liitfen, bunlarin her birinin ge¢cen BIR ay icinde ¢ocugunuz i¢in ne 6l¢iide sorun
oldugunu, su rakamlar1 daire i¢ine alarak belirtiniz:

Hicbir zaman sorun olmuyorsa 0’1

Hemen hemen higbir zaman sorun olmuyorsa 1’i
Bazen sorun oluyorsa 2’yi

Siklikla sorun oluyorsa 3’i

Hemen hemen her zaman sorun oluyorsa 4’ii isaretleyin

Yanitlarin dogrusu veya yanlis1 yoktur.
Eger sorulardan birini anlamazsaniz, liitfen yardim isteyin.

Gectigimiz BIR ay icinde, cocugunuzun asagidakilerle ilgili ne kadar sorunu oldu?

Hicbir Hemen | Bazen| Siklikla | Hemen
3.1.1.1 Bedensel islevsellik(...ile ilgili sorunlar) | Z2Man hemen hicbir hemen
zaman her

Zzaman
1. 100 metreden fazla yurime 0 1 2 3 4
2. Kosma 0 1 2 3 4
3. Spor faaliyetine veya egzersize katilma 0 1 2 3 4
4. Agrr seyler kaldirma 0 1 2 3 4
5. Kendi bagina banyo veya dus yapma 0 1 2 3 4
6. Evde gundelik isleri yapma 0 1 2 3 4
7. Agrnlarinin olmasi 0 1 2 3 4
8. Enerjisinin diisiik olmas1 0 1 2 3 4
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Hicbir [ Hemen |Bazen| Siklikla [ Hemen
. . T} STV E zaman | hemen hemen
3.1.1.2 Duygusal islevsellik(...ile ilgili sorunlar) e her
zaman zaman
1. Korku hissetme 0 1 2 3 4
2. Uzintd hissetme 0 1 2 3 4
3. Kizgnlik hissetme 0 1 2 3 4
4. Uyumada gi¢lik cekme 0 1 2 3 4
5. Ona ne olacagindan endiselenme 0 1 2 3 4
Hicbir | Hemen | Bazen | Siklikla | Hemen
i . P g zaman | hemen hemen
3.1.1.3 Toplumsal islevsellik (...ile ilgili sorunlar) i her
zaman zaman
1. Oteki cocuklarla iyi geginme 0 1 2 3 4
2. Oteki cocuklarm onunla arkadas olmak istememesi 0 1 2 3 4
3. Diger ¢ocuklar tarafindan alaya alinma 0 1 2 3 4
4. Kendi yasindaki diger ¢cocuklarin yapabildigi seyleri 0 1 2 3 4
yapamama
5. Diger ¢ocuklarla oynarken onlara ayak uydurma 0 1 2 3 4
Hicbir | Hemen | Bazen | Sikhikla| Hemen
3.1.1.4 Okuldaki Islevsellik(...ile ilgili sorunlar) zaman | hemen hemen
hicbir her
zaman zaman
1. Sinif iginde dikkatini verme 0 1 2 3 4
2. Bir seyleri unutma 0 1 2 3 4
3. Okul ddevlerini yetistirme 0 1 2 3 4
4. Kendini iyi hissetmeme nedeniyle okula gidememe 0 1 2 3 4
5. Doktora ya da hastaneye gitme nedeniyle okula gidememe 0 1 2 3 4
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Pediatrik Yasam Kalitesi Soru Formu (PedsQL™)

311411 Version 4.0 Turkish (Turkey)

ERGENLER ICIN ANABABA RAPORU (13-18 yas)

4 ACIKLAMALAR

Bir sonraki sayfada ¢ocugunuz i¢in sorun olabilecek seylerin listesini
bulacaksiniz.Liitfen, bunlarin her birinin gecen BIR ay icinde ¢ocugunuz i¢in ne 6lgtide

sorun oldugunu, su rakamlar1 daire igine alarak belirtiniz:

Hicbir zaman sorun olmuyorsa 0’1

Hemen hemen higbir zaman sorun olmuyorsa 1’i

Bazen sorun oluyorsa 2’yi
Siklikla sorun oluyorsa 3’i

Hemen hemen her zaman sorun oluyorsa 4’1 isaretleyin

Yanitlarin dogrusu veya yanlis1 yoktur.
Eger sorulardan birini anlamazsaniz, liitfen yardim isteyin.

Gectigimiz BIR ay icinde, cocugunuzun asagidakilerle ilgili ne kadar sorunu oldu?

Hicbir | Hemen | Bazen |Sikhikla| Hemen
4.1.1.1 Bedensel islevsellik(...ILE ILGILI SORUNLAR) zaman | hemen hemen
hicbir her
Zaman Zzaman
1. 100 metreden fazla ylrime 0 1 2 3 4
2. Kogma 0 1 2 3 4
3. Spor faaliyetine veya egzersize katilma 0 1 2 3 4
4. Agir seyler kaldirma 0 1 2 3 4
5. Kendi bagina banyo veya dus yapma 0 1 2 3 4
6. Evde giindelik isleri yapma 0 1 2 3 4
7. Agrlarinin olmasi 1 2 4
8. Enerjisinin diisiik olmasi 0 1 2 3 4
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Hicbir | Hemen | Bazen | Siklikla| Hemen
i . zaman | hemen hemen
4.1.1.2 Duygusal Islevsellik(...ILE ILGILI SORUNLAR) s her
zaman zaman
1. Korku hissetme 0 1 9 3 4
2. " . I h.
UzUnt{ hissetme 0 1 ’ 3 4
3. Kizgnlik hissetme 0 1 5 3 4
4. Uyumada guclik cekme 0 1 ’ 3 4
5.  Ona ne olacagindan endiselenme 0 1 ’ 3 4
Hicbir | Hemen | Bazen |Siklikla| Hemen
4.1.1.3 Toplumsal islevsellik (...ILE ILGILI SORUNLAR) zaman | hemen hemen
hicbir her
zaman zaman
1. Oteki ergenlerle iyi geginme 0 1 5 3 4
2. Oteki ¢ocuklarin onunla arkadag olmak istememesi 0 1 9 3 4
3. Diger ergenler tarafindan alaya alinma 0 1 2 3 4
4. Kendi yasindaki diger ergenlerin yapabildigi seyleri
yapamama 0 1 2 3 4
5. Dig 1 k uyd
1ger ergenlere ayak uydurma 0 1 5 3 4
Hicbir | Hemen | Bazen |Siklikla| Hemen
4.1.1.4 Okuldaki islevsellik(...ILE ILGILI SORUNLAR) zaman | hemen hemen
hicbir her
zaman zaman
1. Smifiginde dikkatini verme
0 1 2 3 4
2. Bir seyleri unutma
0 1 2 3 4
3. Okul 6devlerini yetistirme
0 1 2 3 4
4. Kendini iyi hissetmeme nedeniyle okula gidememe
0 1 2 3 4
5. Doktora ya da hastaneye gitme nedeniyle okula gidememe
0 1 2 3 4
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4. Ek: SF-36 VE SAGLIK DURUMU OLCEGI

Adiniz Soyadiniz:

Asagidaki sorular sizin kendi sagliginiz hakkindaki goriisiiniizii, kendinizi nasil
hissettiginizi ve giinliik aktivitelerinizi ne kadar yerine getirebildiginizi 6grenmek
amacmdadir. Her hangi bir sorunun yanit1 hakkinda emin degilseniz bile size en
uygun yaniti verin. Ayrica 10 uncu sorudan sonraki bosluga yorumlarmizi

yazabilirsiniz.

Genel saglik durumunuz hakkinda asagidaki tanimlardan hangisi dogrudur?

Liitfen tek bir yanit veriniz.

Mukemmel (]

Cok iyi [

Iyi O

Orta (fena degil) [
Koétu [

Bir y1l 6ncesi ile karsilastirdigiizda genel saglik durumunuzu nasil
degerlendirirsiniz?

Bir y1l 6ncesinden ¢ok daha iyi [J
Bir yil dncesinden biraz iyi [
Hemen hemen ayni1 [

Bir y1l 6ncesinden biraz daha kotii [J

Bir y1l 6ncesinden ¢ok daha kotii [J

SAGLIK VE GUNLUK AKTIVITELER

3.

Asagidaki sorular bir giin i¢inde yapabileceginiz islerle (aktivitelerle)

ilgilidir.
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Sagliginiz bu aktiviteleri kisitliyor mu? Eger kisitliyorsa, ne kadar?

Evet, cok Evet, biraz  Hayir, hig
kasith kasith kasith

degil

a) Zorlu aktiviteler; 6rnegin kogma, agir egyalar1 kaldirma, zor 0 0
sporlara katilma vb

b) Orta derecede aktiviteler; 6rnegin bir masay: kaldirma, O 0 0
elektrikli siipiirgeyi itme, hafif sporlara katilma vb

€) Agr kaldirma ve yiik tasima O O

d) Cok sayida merdiven basamagini ¢ikma U U
e) Tek bir merdiven basamagini ¢ikma U 0
f)  One egime, comelme veya diz ¢okme | U 0
g) Iki kilometreden cok yiiriime 0 0
h) Bir kilometre yiirime O 0

i) 100 metre yurime 0 0

j)  Kendi bagina banyo yapma ve giyinme b D

4, Son 4 hafta icinde ¢alisma sirasinda veya giinliik aktiviteleriniz sirasinda

asagidaki problemlerden herhangi birini yasadiniz mi1?

Her bir soruya evet veya haywr yaniti verin.

Evet Hayir
a) Calisma yasamimizda veya diger aktivitelerinizde geg¢irdiginiz zamani b
kisalttiniz m1?
b) Arzu ettiginizden daha az sey mi yaptiniz? b
€) Calisma veya diger yaptiginiz islerin ¢esidinde kisitlama yaptiniz mi? O
U

d) Calisma yasammizda veya diger aktivitelerinizi yapmakta giicliik ¢ektiniz
mi? (asir1 efor gosterdiniz mi?)
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5. Son 4 hafta i¢inde calisma sirasinda veya glinliik aktiviteleriniz sirasinda
duygusal sorunlar nedeniyle (depresyon veya sikint1 gibi nedenlerle) asagidaki
problemlerden herhangi birini yasadiniz m1?

Her bir soruya evet veya hayir yaniti verin.

Evet Hayir

a) Calisma yasamimizda veya diger aktivitelerinizde gegirdiginiz zaman
kisalttiniz mi1?

b) Arzu ettiginizden daha az sey mi yaptiniz?

c) Calisma veya diger aktivitelerinizi her zamanki gibi dikkatlice

yapabildiniz mi?

6. Son 4 hafta i¢cinde fizik saghiginiz veya duygusal sorunlarmiz sizin ailenizle,

arkadaslarinizla, komsularinizla olan sosyal iliskilerinizi ne 6l¢iide etkiledi?

Lutfen tek bir yanit veriniz.

Hic etkilemedi [J
Cok az [

Orta derecede []
Epeyce [J

Cok fazla [J

7. Son 4 hafta i¢inde ne kadar agriniz oldu?

Liitfen tek bir yanit veriniz.

Hig olmadi [J
Cok az [

Az [

Orta derecede [
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Gok [J
Pek ¢ok [

Son 4 hafta i¢inde agriiz sizin normal ¢alismanizi ne kadar etkiledi (hem ev
disinda, hem de ev isi olarak)?

Liitfen tek bir yanit veriniz

Hic etkilemedi [

Biraz etkiledi [

Orta derecede etkiledi [
Epey etkiledi [

Cok etkiledi [

GENEL SAGLIK

9.

a)

b)

c)

d)

Asagidaki ciimlelerin sizin i¢in ne kadar dogru veya yanlis oldugunu belirtiniz.

Her bir soruya tek bir yanit veriniz.

Kesinlikle  Cogunlukla Emin  Cogunlula Kesinlik
dogru dogru degilim yanlis eyanlis

Ben diger insanlara gére daha kolay 0

hastalaniyorum

Tanidigim kisiler kadar saglikliyim 0

Sagligimin kotiilesmekte oldugunu santyorum 0

OJ

Sagligim mitkemmel 0 0 O O
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DUYGULARINIZ

10.  Asagidaki sorular duygularimizi ve son bir ay i¢inde nasil oldugunuzu anlamak
icin diizenlenmistir. Her bir soru i¢in Litfen size en uygun tek bir yaniti

isaretleyin.

Surekli Cogu Epey  Bazen Ara Hicbir
zaman Zaman sira  Zaman

a) Kendinizi yasam dolu olarak m1 0 0
hissediyorsunuz?

b) Cok sinirli biri mi oldunuz?

¢) Kendinizi lagim ¢ukuruna diismiis gibi
hissettiginiz ve hicbir seyin moralinizi
diizeltemeyecegini diisiindiigiiniiz oldu
mu?

d) Kendinizi sakin ve baris¢1 hissettiniz mi?

e) Cok enerjik oldunuz mu? U U

f) Kendinizi kalbi kirik ve tizglin hissettiniz
mi?

g) Kendinizi yipranmis hissettiniz mi?

h) Mutlu bir insan oldunuz mu? U U

i) Yorgunluk hissettiniz mi? U U

j)  Sagligmiz sosyal aktivitelerinizi sinirladi

mi?(arkadaslari veya yakin akrabalari
ziyaret etmek gibi)

Yorum:
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5. Ek: BECK DEPRESYON OLCEGI

ACIKLAMA:

Saym cevaplayici asagida gruplar halinde ciimleler verilmektedir. Oncelikle her
gruptaki ciimleleri dikkatle okuyarak, BUGUN DAHIL GECEN HAFTA icinde
kendinizi nasil hissettigini en iyi anlatan climleyi se¢iniz. Eger bir grupta durumunuzu,

duygularmizi tarif eden birden fazla ciimle varsa her birini daire i¢ine alarak isaretleyiniz.

Sorular1 vereceginiz samimi ve diiriist cevaplar aragtirmanin bilimsel niteligi

acisindan son derece onemlidir. Bilimsel katki ve yardimlarmiz i¢in sonsuz tesekkiirler.
AdrSoyadi : ... Cinsiyeti © ..o,

A Kendimi {izlintiilii ve sikintili hissetmiyorum.

Kendimi tiziintiilii ve sikintili hissediyorum.

Hep tiziintiili ve sikintiliyim. Bundan kurtulamiyorum.

O kadar Uzlntiilii ve sikmtiliyim ki artik dayanamiyorum.
Gelecek hakkinda mutsuz ve karamsar degilim.

Gelecek hakkinda karamsarim.

Gelecekten bekledigim hig bir sey yok.

w N PO w Do

Gelecegim hakkinda umutsuzum ve sanki hi¢ bir sey diizelmeyecekmis
gibi geliyor.
C. 0. Kendimi basarisiz bir insan olarak gérmiiyorum.
1. Cevremdeki bir ¢cok kisiden daha ¢ok basarisizliklarim olmus gibi
hissediyorum.
Gegmise baktigimda basarisizliklarla dolu oldugunu goriiyorum.
Kendimi tiimiiyle basarisiz biri olarak goriiyorum.
Bircok seyden eskisi kadar zevk aliyorum.
Eskiden oldugu gibi her seyden hoslanmiyorum.
Artik hi¢ bir sey bana tam anlamiyla zevk vermiyor.
Her seyden sikiliyorum.
Kendimi her hangi bir sekilde suclu hissetmiyorum.

Kendimi zaman zaman suclu hissediyorum.

N PO W NP O WM

Cogu zaman kendimi suglu hissediyorum.
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Kendimi her zaman suclu hissediyorum.

Bana cezalandirilmisim gibi geliyor.

Cezalandirilabilecegimi hissediyorum.

Cezalandirilmay1 bekliyorum.

Cezalandirildigimi hiss ediyorum.

Kendimden memnunum.

Kendi kendimden pek memnun degilim.

Kendime ¢ok kiziyorum.

Kendimden nefret ediyorum.

Baskalarindan daha kotii oldugumu sanmiyorum.

Zayif yanlarin veya hatalarim i¢in kendi kendimi elestiririm.
Hatalarimdan dolay1 ve her zaman kendimi kabahatli bulurum.
Her aksilik karsisinda kendimi hatali bulurum.

Kendimi 6ldiirmek gibi diisiincelerim yok.

Zaman zaman kendimi 6ldiirmeyi diisiindiigim olur. Fakat yapmiyorum.
Kendimi 6ldtrmek isterdim.

Firsatmi bulsam kendimi 6ldiirtirdiim.

Her zamankinden fazla igimden aglamak gelmiyor.

Zaman zaman i¢indem aglamak geliyor.

Cogu zaman agliyorum.

Eskiden aglayabilirdim simdi istesem de aglayamiyorum.
Simdi her zaman oldugumdan daha sinirli degilim.

Eskisine kiyasla daha kolay kiziyor ya da sinirleniyorum.
Simdi hep sinirliyim.

Bir zamanlar beni sinirlendiren seyler simdi hi¢ sinirlendirmiyor.
Bagkalar1 ile goriismek, konugsmak istegimi kaybetmedim.
Bagkalari ile eskiden daha az konusmak, goriismek istiyorum.
Bagkalari ile konusma ve goriisme istegimi kaybetmedim.
Hic kimseyle konugmak gdriigmek istemiyorum.

Eskiden oldugu gibi kolay karar verebiliyorum.

Eskiden oldugu kadar kolay karar veremiyorum.

Karar verirken eskisine kiyasla ¢ok giicliikk ¢ekiyorum.

113



N.

0]

P.

R.

3.
0.
1.
2.
3.
. 0.
1.
2.
3.
0
1
2
3.
0
1
2
3
0
1
2
3
0
1
2
3
0

1.

Artik hi¢ karar veremiyorum.

Aynada kendime baktigimda degisiklik gérmiiyorum.

Daha yaslanmis ve ¢irkinlesmigim gibi geliyor.

Goriiniistimiin ¢cok degistigini ve ¢irkinlestigimi hissediyorum.
Kendimi ¢ok ¢irkin buluyorum.

Eskisi kadar iyi ¢alisabiliyorum.

Bir seyler yapabilmek i¢in gayret gdstermem gerekiyor.

Her hangi bir seyi yapabilmek i¢in kendimi ¢ok zorlamam gerekiyor.

Hig bir sey yapamiyorum.

. Her zamanki gibi iyi uyuya biliyorum.
. Eskiden oldugu gibi iyi uyuyamiyorum.

. Her zamankinden 1-2 saat daha erken uyaniyorum ve tekrar uyuyamiyorum.

Her zamankinden ¢ok daha erken uyaniyor ve tekrar uyuyamiyorum.

. Her zamankinden daha ¢abuk yorulmuyorum.
. Her zamankinden daha ¢abuk yoruluyorum.

. Yaptigim her sey beni yoruyor.

. Kendimi hemen hig bir sey yapamayacak kadar yorgun hissediyorum.
. Istahim her zamanki gibi.

. Istahim her zamanki kadar iyi degil.

. Istahim cok azald1.

. Artik hi¢ istahim yok.

. Son zamanlarda kilo vermedim.

. Iki kilodan fazla kilo verdim.

. Dort kilodan fazla kilo verdim.

. Alti kilodan fazla kilo vermeye ¢alisiyorum.

Sagligim beni fazla endiselendirmiyor.

Agr1, sanci, mide bozuklugu veya kabizlik gibi rahatsizliklar beni

endiselendirmiyor.

2.
3.

Sagligim beni endigelendirdigi i¢in baska seyleri diisiinmek zorlastyor.

Sagligim hakkinda o kadar endigeliyim ki baska hig bir sey

diistinemiyorum.
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w N PO

Son zamanlarda cinsel konulara olan ilgimde bir degisme fark etmedim.
Cinsel konularla eskisinden daha az ilgiliyim.
Cinsel konularla simdi ¢ok daha az ilgiliyim.

Cinsel konulara olan ilgimi tamamen kaybettim

115



6. Ek: BECK ANKSIYETE OLCEGI

Asagida insanlarin kaygili ya da endiseli olduklar1 zamanlarda yasadiktan baz 1 belirtiler

verilmistir., LUtfen her maddeyi dikkatle okuyunuz. Daha sonra, her maddedeki
belirtinin BUGUN _DAHIL SON BIiR HAFTADIR sizi ne kadar rahatsiz ettigim

yandaki uygun yere (x) isareti koyarak belirleyiniz.

Hic

Hafif Dlizeyde
Beni Pek
Etkilemedi

Orta Dlzeyde
Hos Degildi
Ama
Katlanabildim

Ciddi
Diizeyde
Dayanmakta

Cok

Zorlandim

=

Bedeninizin herhangi bir yerinde
uyusma veya karmcalanma

Sicak/ates basmalar1

. |Bacaklarda halsizlik, titreme

- |Gevseyememe

- |Cok kotii seyler olacak korkusu

.| Bas dénmesi veya sersemlik

- |Kalp carpintisi

.| Dengeyi kaybetme duygusu

. |Dehsete kapilma

[ERN
o

| Sinirlilik

11

Boguluyormus gibi olma

‘|duygusu

12.

Ellerde titreme

13.

Titreklik

14.

Kontrolii kaybetme korkusu

15.

Nefes almada guclik

16.

Oliim korkusu

17.

Korkuya kapilma

18.

Midede hazimsizlik ya da
rahatsizlik hiss

19.

Bayginlik

20.

Yiizin kizarmasi

21.

Terleme (sicakliga bagl

olmayan)
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7. Ek: MASLACH TUKENMISLIK ENVANTERI

Hicbir zaman: 0
Cok nadir: 1
Bazen: 2

Cogu zaman: 3

Her zaman: 4

Cocugumdan sogudugumu hissediyorum.

Giin sonunda kendimi ruhen tiikenmis hissediyorum.

Sabah kalktigimda bir giin daha bu isi kaldiramayacagimi hissediyorum.
Cocugumun ne hissettigini hemen anlarim.

Cocuguma sanki insan degilmis gibi davrandigimi farkediyorum.

Biitiin giin ¢ocugumla ugrasmak benim i¢in gercekten ¢ok yipratici.
Cocugumun sorunlarma en uygun ¢6ziim yollarmni bulurum.

Cocugumun bakimina yonelik olarak yaptigim islerden tiikkendigimi hissediyorum.

© o N o g bk~ w Db PE

Yaptigim seylerle cocugumun yasamina katkida bulunduguma inaniyorum.

RN
o

. Cocugumla birlikte olmaya bagladigimdan beri insanlara karsi sertlestim.

[EEN
[EEN

. Cocugumun bakiminin beni giderek katilagtirmasindan korkuyorum.

[EEN
N

. Cok seyler yapabilecek glicteyim.

[N
w

. Cocugumun beni kisitladigini hissediyorum.

[EEN
SN

. Cocugumun bakimi konusunda ¢ok fazla ¢alistigimi hissediyorum.

[EEN
o1

. Cocuguma ne oldugu umurumda degil.

[EEN
[op)

. Dogrudan dogruya ¢ocugumla ilgilenmek bende ¢ok fazla stres yaratiyor.

[EEN
~

. Cocugumla aramda rahat bir hava yaratirim.

[EEN
o

. Cocugumla birlikte olduktan sonra kendimi canlanmais hissederim.

[EN
(=}

. Cocugumun bakimma yonelik olarak bir¢ok kayda deger basar1 elde ettim.

N
o

. Yolun sonuna geldigimi hissediyorum.

N
[

. Cocugumla ilgili duygusal sorunlara serinkanlilikla yaklagirim.

N
N

. Cocugumun kendisinin bazi problemlerini sanki ben yaratmisim gibi davrandigini

hissediyorum.
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