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OZET Amag: Mevcut ¢alisma, spina bifidali (SB) gocuklarda lezyon
seviyesinin, ambulasyon diizeyinin, ortopedik ve ndrojenik mesane-ba-
girsak gibi komplikasyonlarin bakici yiikiine ve hastalarin fonksiyonel
durumlarina etkisini incelemeyi amaclamistir. Gere¢ ve Yontemler:
Hastalarin yasi, cinsiyeti, dogum haftasi, dogum sekli, birincil bakim
veren yakini ve birincil bakim veren kisinin egitim durumu, kullandik-
lar1 ortezleri ve ambulasyon yardimcilari sorgulandi. Hastalar ambu-
lasyon ve lezyon seviyesine gore gruplandirildi. Hastalarmn eslik eden
ortopedik komplikasyonlar agisindan klinik muayeneleri ve radyolojik
incelemeleri yapildi. Bakici yiikii Zarit Bakici Yiikii Anketi (ZBYA)
ile ¢cocuklarin fonksiyonel diizeyi Pediatrik Fonksiyonel Bagimsizlik
Olgegi (PFBO) ile degerlendirildi. Bulgular: Caligmaya 24 SB tanili
hasta ve 24 hasta yakini dahil edildi. Non-ambule hastalarda, ambule
hastalara gére ZBYA sonuglari anlaml olarak daha yiiksek ve PFBO-
motor, PFBO-total skorlar1 anlamli olarak daha diisiik tespit edildi
(p<0.05). Lezyon seviyesi torakal-list lomber olan hastalarda, lezyon
seviyesi alt lomber- sakral olan hastalara gore bakic yiikleri anlamli
olarak daha yiiksek ve PFBO-motor, PFBO-total skorlar1 anlamli ola-
rak daha diisiik tespit edildi (p<0.05). Hastalarin yast ile ZBYA, PFBO-
kognitif ve PBFO total sonuglar1 arasinda istatiksel olarak anlamli
korelasyon bulundu (p<0.05). ZBYA ile PEBO-motor, PFBO-kogni-
tif, PFBO-total skorlar1 arasinda negatif yénde kuvvetli bir korelasyon
bulundu (p<0.05). Hastalarin yas1 ile ZBY A, PFBO-kognitif ve PBFO
total sonuglari arasinda istatistiksel olarak anlamli korelasyon bulundu
(p<0,05). ZBYA ile PEBO-motor, PFBO-kognitif, PFBO-total skorlari
arasinda negatif yonde kuvvetli bir korelasyon bulundu (p<0,05).
Sonug: SB’li hastalarin fonksiyonel seviyesi, bakici yiikiine etkili bir
faktordiir. Hastalarin fonksiyonel seviyesi arttik¢a bakici yiikii azal-
maktadir. Etkili rehabilitasyon ve takip programlari ile SB’li ¢ocukla-
rin fonksiyonel seviyesini artirip, bakici yiikiinii azaltabiliriz.

Anahtar Kelimeler: Spina bifida; bakici yiikii;
fonksiyonel diizey; ambulasyon

ABSTRACT Objective: The present study aimed to investigate the
effects of lesion level, ambulation level, orthopedic complications and
neurogenic bladder-bowel on caregiver burden and functional status
in children with spina bifida (SB). Material and Methods: The chil-
dren’ age, gender, gestational week, delivery type, the primary care-
givers, and education status of the primary caregiver, the orthoses,
and the walking aids were questioned. The patients were divided into
two groups according to the ambulation level, as well as the lesion
level. Clinical and radiological examinations of the patients were per-
formed in terms of accompanying orthopedic complications. Care-
giver burden was evaluated with Zarit Burden Caregiver Scale
(ZBCS), and functionallity level of children was examined with Pe-
diatric Functional Independent Measure (PFIM). Results: Twenty-
four children and 24 caregivers were included in this study. The
scores of ZBCS, PFIM- motor, and PFIM-total were significantly
poor in the non-ambulatory children with SB than ambulatory chil-
dren with SB (p<0.05). The caregiver burden was significantly higher
and the scores of PFIM-motor and PFIM-total were significantly
lower in patients whose lesion levels in thoracic or upper lumbar ver-
tebras compare to patients with lower lumbar or sacral lesion levels
(p<0.05). A correlation was demonstrated between the age of the pa-
tients and ZBCS, PFIM-motor, PFIM-total (p<0.05). A strong nega-
tive correlation was found between the ZBYA results and the
PFBO-motor, PFBO-cognitive, and PFBO-total scores (p<0.05). A
correlation was demonstrated between the age of the patients and
ZBCS, PFIM-motor, PFIM-total (p<0.05). A strong negative corre-
lation was found between the ZBYA results and the PFBO-motor,
PFBO-cognitive, and PFBO-total scores (p<0.05). Conclusion: The
functional level of children with SB is an effective factor on the bur-
den of the caregiver, which is at the base of rehabilitation programs.
We can increase the functional level of children with SB and reduce
caregiver burden with effective rehabilitation and follow-up pro-
grams.
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Spina bifida (SB), vertebra posterior eleman-
larinin kapanmamasina bagli olusan bir noral tiip
defektidir.! Spina bifida okiilta (SBO) ve spina bi-
fida aperta (SBA) olmak ilizere 2 tipi vardir.?
SBO’da kese bulunmaz; ancak arka vertebra ele-
manlarinda defekt, ciltte killanma, neviis gibi bo-
zukluklar bulunur. SBA’da ise meninksler ya da
meninkslerle birlikte noral dokular1 igeren bir kese
bulunmaktadir; sirasiyla meningosel ve miyelome-
ningosel olarak isimlendirilir.?

SB insidans1 diinyanin farkli bolgelerinde 0,2-
10/1000 arasinda degisirken Tiirkiye’de 2003-2004
yillarinda yapilan bir ¢alismada %1,97 olarak sap-
tanmigtir.> SB ¢ocukluk ¢aginda 2. sikliktaki en-
gellilik nedenidir.*

SB’de genellikle kas gli¢siizliigii, hipoestezi/
anestezi, derin tendon reflekslerinin alinamamasi
ya da azalmasi goriiliir. Bu tabloya skolyoz, kifoz,
kalga dislokasyonlari, eklem kontraktiirleri gibi or-
topedik problemler eslik edebilir.>* Ortopedik
komplikasyonlarin disinda SB’li hastalarda, ya-
samlarinin ilerleyen déonemlerinde hidrosefali ve
sant komplikasyonlari, gergin kord, nérojenik me-
sane ve bagirsak, basing yaralari, osteoporoz, 6g-
renme giicliikleri, obezite, erken puberte, lateks
alerjisi ve seksiiel problemler ile kars1 karsiya ka-
labilmektedirler.?

SB’de bu genis klinik sorunlar ve eslik eden
komplikasyonlar, hastalarin fonksiyonelliklerini ki-
sitlayabilmektedir.! Bu hastalarda, fonksiyonelli-
ailelere,
klinisyenlere dmiir boyu tibbi tedavi gereksinimi

gin degerlendirilmesi hastalara ve
olacak olan bu hasta grubunda tedaviye yanitin ve
prognozun belirlenmesi amaciyla dnemlidir.!

Engelli bir ¢ocuga sahip olmanin ebeveynler
tizerinde olumsuz psikolojik ve sosyal etkileri var-
dir’ Yapilan ¢aligmalarda, SB’li ¢ocuga sahip ol-
manin bakic1 yiikiinde artisa neden oldugu

gosterilmistir.

Daha onceki ¢aligmalarda, SB’li ¢ocuklarda
fonksiyonellik ile bakici yiikii arasindaki iliski, or-
topedik problemlerin bakici yiikii tizerine etkisi ve
ambulasyon seviyesi ile bakict yiikii arasindaki
iliski incelenmistir.?’

Calismamizda, daha genis bir perspektiften ba-
karak SB’li ¢ocuklarda lezyon seviyesi, ambulas-
yon diizeyi, ortopedik ve ndrojenik mesane-
bagirsak gibi komplikasyonlar ile bakici yiikii ve
fonksiyonel durum arasindaki iligkiyi incelemeyi
amagcladik.

I GEREC VE YONTEMLER

Caligma dizayn1 ve katilimcilar

Calismamiz kesitsel klinik arastirma olarak plan-
lanmustir. Calisma 6ncesi Digkapt Yildirim Beyazit Egi-
tim ve Arastirma Hastanesi etik kurulundan onay
alinmistir (Karar tarihi: 24.08.2020/ Karar numarast:
94/05). Caligmaya katilan hastalarm, ebeveynlerine 6n-
cesinde ¢alisma anlatilmis ve imzali onam formlari alin-
mistir. Caligma Helsinki Deklarasyonu Prensipleri’ne
gore yapilmustir.

Hastalarmn yas, cinsiyet, dogum haftasi, dogum
sekli, birincil bakim veren kisi ve birincil bakim veren
kisinin egitim durumu, kullandiklar: ortez ve ambulas-
yona yardimei cihazlari sorgulandi.

Caligmaya Ocak 2019-Eyliil 2019 tarihlerinde has-
tanemiz pediatrik rehabilitasyon polikliniginde takipli
2-18 yas aras1 SB tanili gocuklar ve okuma yazma bilen,
calismaya katilmay1 kabul eden, 18 yas ve iizeri ebe-
veynleri dahil edildi.

Iki yas alt1 ve 18 yas iizeri ¢ocuklar, 18 yas al-
tindaki ve okuma yazma bilmeyen ebeveynler ¢alig-
maya alinmadi.

DEGERLENDIRME YONTEMLERI

Lezyon seviyeleri hastane sisteminde kayitli 2 yonlii
spinal grafileri incelenerek 2’ye ayrildi. Lezyon se-
viyesi torakal ve iist lomber olan hastalar bir gruba, lez-
yon seviyesi alt lomber ve sakral olan hastalar diger
gruba alind1.

Ambulasyon diizeyi Hoffer siniflandirilmasi kul-
lamilarak degerlendirildi.® Bu simiflandirmada, hastala-
rin ambulasyon diizeyi nonambule, nonfonksiyonel
ambule, ev i¢i ambule olabilen ve toplum i¢i ambule
olmak tizere 4’e ayrilir. Bu siiflandirma sistemi sadece
norosegmental seviyeyi degil, hastalarin viicut yap1 ve
fonksiyonlarindaki yetersizlikle birlikte (ndrosegmen-
tal seviye) aktiviteyi de degerlendirdigi i¢in daha sik-



likla kullanilmaktadir.® Calismamizda; ambulasyon dii-
zeyleri 2 gruba ayrildi. Hoffer siniflamasina gore no-
nambule ve nonfonksiyonel ambule olan hastalar
nonambule gruba, ev i¢i ambule ve toplumsal ambule
olan hastalar ise ambule gruba dahil edildi.

Hastalarin alt ekstremite kontraktlir muayenesi,
hastalar supin pozisyonda yatarken Amerikan Ortope-
dik Cerrahi Dernegi ayak bilegi, diz ve kalca kontrak-
tlird tanimlamasina gore yapildi. Amerikan Ortopedik
Cerrahi Dernegi ayak bilegi kontraktiiriinii 15 derece-
den fazla ise sabit ekin deformitesi, kalga ve dizde kont-
raktlirii 20 dereceden fazla ekstansiyon kontraktiirii
olarak tanimlamustir.’

Sistemde kayaitli son 6 yil igindeki pelvis ve spinal
grafileri incelenerek omurga deformiteleri ve kalga dis-
lokasyonu varlig1 degerlendirilmistir.

Bakici yiikii Zarit Bakici Yiikii Anketi (ZBYA) ile
degerlendirildi. Bu anket 22 soruluk, her sorunun 5 pu-
anlik Likert 6l¢egi ile degerlendirildigi bir ankettir. Top-
lam puan 0 ile 88 arasinda degisir ve yiiksek puanlar
daha fazla bakic1 yiikiinii gosterir.> Anketin Tiirkge ge-
cerlilik ve giivenilirligi Inci ve ark. tarafindan 2006 yi-
linda yapilmigtir.'°

Hastalarin fonksiyonel durumu Pediatrik Fonksi-
yonel Bagimsizlik Olgegi (PFBO) ile degerlendirildi.
PFBO 6zel bakim gerektiren, genetik bozuklugu olan,
gelisimsel problemleri olan ve sonradan kazanilmig en-
geli olan cocuklar igin gelistirilmistir."' PFBO eriskinler
icin gelistirilmis Fonksiyonel Bagimsizlik Olgeginin co-
cuklar i¢in uyarlanmis formudur. Altr ay ile 21 yas ara-
sindaki ¢ocuklarda kullanilabilir.!! Toplamda 18
soruluk bir degerlendirme yontemidir ve her soru 7 pu-
anlik bir skala ile degerlendirilir. Motor (13 soru) ve
kognitif (5 soru) olmak iizere 2 ana bdliimden olusur.
Toplam skor 126, motor bdliimiin toplam skoru 91
ve kognitif alt boliimiin toplam skoru 35°tir. Yiiksek
puanlar fonksiyonelligin daha iyi oldugunu gdoster-
mektedir.! Tiirkge gegerlilik giivenirligi yapilmustir.!!

CALISMA PROTOKOLD

Cocuklarin yas, cinsiyet, birincil bakim verenin egi-
tim durumu, ambulasyon diizeyleri ve eslik eden or-
topedik komplikasyonlar1 ile bakict yiki ve
cocuklarin fonksiyonelligi arasindaki iligki incelen-
mistir.

ISTATISTIKSEL ANALIZ

Veriler SPSS 20 programi kullanilarak analiz edildi.
Verilerin normal dagilima uygunlugu gorsel (histog-
ram ve olasilik grafikleri) ve analitik yontemlerle
(Shapiro-Wilk testleri) incelendi. Tanimlayici ana-
lizler normal dagilanlar icin ortalama+standart
sapma, normal dagilmayanlar i¢in ortanca (mini-
mum-maksimum) ve ordinal degiskenler i¢in frekans
tablolar1 kullanildi.

ikili gruplarda ortalama degerlerin farklar
Mann-Whitney U testi ile analiz edildi.

ZBYA, PFBO-motor, PFBO-kognitif, PFBO-
total sonuglarinin birbirleri ve yas, birinci bakim ve-
renin egitim diizeyi ile iligkisi Spearman korelasyon
analizi ile incelendi.

Istatiksel anlamlilik icin toplam tip-1 hata dii-
zeyi %5 olarak kullanild.

I BULGULAR

Calismaya 24 SB’li ¢ocuk hasta dahil edildi. Hasta-
larin yas ortancasi 6,00 (2-18) idi. Hastalarmn 13’ kiz
(%54,2), 1171 erkekti (%45,8). Dokuz (37,5) hastanin
annesi dogumdan o6nce folik asit destegi alirken, 15
(%62,5) hastanin annesi folik asit destegini almadigini
belirtti. On yedisinin (%70,8) dogumu sezaryen ile olur-
ken, 7’sinin (%29,2) dogumu normal spontan vajinal
yol ile olmustu. Hastalarin demografik 6zelliklerinin da-
gilimi Tablo 1°de sunulmustur.

TABLO 1: Hastalarin ve bakim verenlerinin
demografik ozellikleri.
n=24

Yas medyan {minimum-maksimum) 6(2-18)
Cinsiyet n (%) Kiz 13 (54,2)
Erkek 11(45,8)

Dogumdan dnce folik asit destegin (%) Var 9(37,5)
Yok 15 (62,5)

Dogum sekli n (%) NSVY 7(29,2)
CIS 17 (70,8)

Birincil bakim veren egitim diizeyi n{%)  Okuma yazma bilmiyor 2{83)
ilkokul 13 (54,2)

Ortaokul 4(18,7)

Lise 3{12,5)

Universite 2(8,3)

NSVY: Normal spontan vajinal yol; C/S sezaryen



TABLO 2: Hastalarin klinik 6zellikleri.
n=24

Lezyon seviyesi n (%) Torakal 4(16,7)
Ust lomber 8(33,3)

Alt lomber 5(20,8)

Sakral 7{29,2)

Ambulasyon seviyesi n (%) Nonambule 6 (25)
Terap6tik ambule 10 (41,7)

Ev igi ambule 1(42)

Toplumsal ambule 7(25,2)
Omurga deformitesi n (%) Yok 12 (50,0)
Skolyoz 9(37,5)

Kifoz+skolyoz 3(12,5)

Kalga dislokasyonu n (%) Var 4(16,7)
Yok 20 (83,3)

Alt ekstremite kontraktlir n {%) Kalga fleksiyon kontraktiiri 1(4,2)
Ayak bilegi kontraktiir 9(37,5)

Diz fleksiyon kontraktird 3{12,5)
Nérojenik mesane n (%) Var 13 (54,2)
Yok 11 (45,8)

Nérojenik bagirsak n {%) Var 8(33,3)
Yok 16 (66,7)

TABLO 3: Hastalarin kullandiklari ortez ve ambulasyon
yardimci cihazlar.
n=24
Ortezlern (%) Yok 2{4,3)
Submalleoler AFO 1{4.2)
Supramalleoler AFO 1{4,2)
AFO 11 (45,8)
Uzun yiriime cihaz 7(29,2)
GRAFO 2 (8,3)
Ambulasyon yardimeilari n (%) Yok 7(29,2)
“Standing Table” 6(25,0)
“Walker” 4(16,7)
Kanedyen 7(29,2)

AFO: Ayak bilegi ortezi; GRAFO: Yer tepkime kuvvetini alan ayak bilegi ortezi.

Tablo 2’de hastalarmn klinik 6zellikleri gosteril-
mistir. Lezyon seviyesi 4’iinde (%16,7) torakal, 8’inde
(%33,3) st lomber, 5’inde (%20,8) alt lomber ve
7’sinde (%29,2) sakral bolgedeydi. Ambulasyon sevi-
yelerine gore hastalarin 7’si (%29,2) toplum igi ambule,
1’1 (%4,2) ev i¢i ambule, 10’u (%41,7) nonfonksiyonel
ambule, 6°s1 (%25) nonambuleydi. On {iglinde (%54,2)
alt ekstremitede kontraktiir, 9’unda (%37,5) skolyoz,
3’tinde (%12,5) kifoskolyoz saptandi. Hastalarin

%354,2’sinde norojenik mesane, %33,3’linde norojenik
bagirsak mevcuttu.

Hastalarin kullandiklar1 ortez ve ambulasyon yar-
dimcilarina gore dagilimi Tablo 3’te gosterilmistir.

Kiz ve erkek hastalar arasinda, alt ekstremitede
kontraktiirli, omurga deformitesi, kal¢a dislokasyonu,
ndrojenik mesane ya da bagirsagi olan ve olmayan has-
talar arasinda ZBY A sonuglar1 ve PFBO-motor, PFBO-
kognitif, PFBO-total skorlarinda anlamli fark
saptanmadi (p>0,05) (Tabio 4).

Nonambule hastalarda, ambule hastalara gore
ZBY A skorlan istatistiksel olarak anlamli daha yiiksek
ve PFBO-motor, PFBO-total skorlar ise istatistiksel
olarak anlamli daha diigiik tespit edildi (sirasiyla
p=0,001, p=0,001, p=0,01). Lezyon seviyesi torakal-tist
lomber olan hastalarda, lezyon seviyesi alt lomber-sak-
ral olan hastalara gore bakic ytikleri istatistiksel olarak
anlamh daha yiiksek ve PFBO-motor, PFBO-total skor-
larinda ise istatistiksel olarak-daha kétii oldugu saptandi
(srasiyla p=0,001, p=0,001, p=0,01).

Lezyon seviyesi ya da ambulasyon seviyesine gore
hastalarm PFBO-kognitif sonuclarinda istatistiksel ola-
rak anlamli fark saptanmadi (p>0,05).

Hastalarm yas ile ZBYA, PFBO-kognitif ve
PBFO-total sonuglar1 arasinda orta dereceli korelasyon
saptandi (sirastyla r=-0,459, p=0,024; =0,444, p=0,030;
=0,430, p=0,036). Birincil bakim verenin egitim dii-
zeyi ile fonksiyonellik ve bakict yiikii arasinda iliski tes-
pit edilmedi (p>0,05) (Tablo 5).

ZBY A sonuglar1 ve PFBO-motor, PFBO-kognitif,
PFBO-total skorlar1 arasinda negatif yonde kuvvetli bir
korelasyon bulundu (sirastyla r=-0,88, p=0,01; r=-0,74,
p=0,01; =-0,85, p=0,01).

I TARTISMA

Mevcut calismada; SB’li cocuklarda bakici yiikii ve
fonksiyonel diizey arasindaki iliski ve bunlar etkileyen
faktorler incelemistir. Bu ¢aligmanin verilerine gore ¢o-
cugun yaginin artmasi ile bakicr yiikiiniin azaldig1 ve
fonksiyonelliklerinin arttig1 saptanmistir. Ambule ¢o-
cuklarin, ambule olamayan c¢ocuklara gore ve lezyon
seviyesi alt lomber ya da sakral bolgede olan ¢ocukla-
rin, lezyon seviyesi torakal ve iist lomber bdlgede olan
cocuklara gore fonksiyonelliklerinin daha iyi ve bakici



TABLO 4: Hastalarin bakicr ytikiiniin ve fonksiyonelliklerin cinsiyete, ambulasyon seviyesi, lezyon seviyesi, eslik eden komplikasyonlara
gore karsilastiriimasi.
ZBYA PFMO-motor PFMO-kognitif PFMO-total
p degeri p degeri p degeri p degeri
Cinsiyet 0,37 0,37 0,68 0,34
Lezyon seviyesi 0,01 0,01 0,09 0,01
Ambulasyon seviyesi 0,01 0,01 0,09 0,01
Alt ekstremite kontraktir(i 0,49 0,33 0,21 0,29
Omurga deformitesi 0,72 0,72 1 0,84
Kalga dislokasyonu 0,84 0,46 0,39 0,40
Nérojenik mesane 0,23 0,18 0,96 0,30
Nérojenik bagirsak 0,30 0,20 0,59 0,29**

ZBYA: Zarit bakici yiikii anketi; PFMO: Pediatrik fonksiyonel bagimsizlik lgegi; p degeri Mann-Whitney U testiile hesaplanmistir ve koyu degerler istatistiksel olarak anlam

p degerlerini gosterir.

TABLO 5: Korelasyon analizi sonuglari.
ZBYA PFMO-motor PFMO-kognitif PFMO-total
p degeri (r) p degeri (r) p degeri (r) p degeri (r)
Yag 0,004 0,071 0,030 0,036
(r=-0,459) r=0,375 r=0,444 r=0,430
Birincil bakim veren egitim durumu 0,578 0,603 0,466 0,479
(r=0,120) (r=-0,110) (r=-0,156) (r=-0,152)

ZBYA: Zarit bakici yiikii anketi; PFMO: Pediatrik fonksiyonel bagimsizlik dlgedi; p degeri Spearman karelasyon testi ile hesaplanmistir ve koyu degerler istatistiksel olarak anlami

p degerlerini gdsterir.

yiiklerinin daha az oldugu tespit edilmistir. Eslik eden
komplikasyonlarin ya da birincil bakim verenin egitim
durumunun, ne bakict yiikiine ne de ¢ocugun fonksiyo-
nelligine etkisi saptanmamistir. Fonksiyonelligi daha iyi
olan ¢ocuklarda bakici yiikiiniin daha az oldugunu tes-
pit edilmistir.

Engelli bireylerin hayatinda anneleri, babalar ya
da diger bakim veren kisiler kilit bir role sahiptir. Aile-
lerle gerekli bilgileri paylagmak, gerekli becerileri edin-
onlar1

melerini  saglamak

programlarina dahil etmek olduk¢a 6nemlidir. Ancak

ve rehabilitasyon
bakim verenler, genellikle ebeveyn olarak goriiliir ve
onlarm duygusal problemleri goz ardi edilir. Bu nedenle
bakici yuikiinii degerlendirmek oldukga dnemlidir.’

Calismaya dahil edilen hastalarin tiimiiniin bi-
rincil bakim veren yakini annesiydi. Bu sonug litera-
tiir ile benzerdir. Literatiirdeki bir derlemede; SB’li
hastalarda birincil bakim veren kisinin anne olma
orant %15-%100 arasinda degisen oranlarda bulun-
mustur.”

Kenig-Coskun ve ark. yaptig1 bir ¢aligmaya se-
rebral palsi, SB ve diger gelisimsel bozuklugu olan
143 ¢ocuk dahil edilmistir. Bu ¢alismada da bakici
yiikii ZBYA ile degerlendirilmis ve ambule olan ve
olmayan ¢ocuklarin bakic yiikleri arasinda anlaml
fark saptanmigtir. Farkli hastaligi olan ¢ocuklarin, ba-
kict yiikleri arasinda fark bulunmamustir. Bakicr yiikii
ile cocugun yasi, birincil bakim verenin egitim du-
rumu arasinda iligki tespit etmemislerdir. Bakici yiikii
fazla olan hasta yakinlarimin, yagsam kalitelerinin daha
diisiik oldugu gostermislerdir.’ Biz de ¢alismamizda
benzer olarak ambule olan ¢ocuklarin, olamayanlara
gore fonksiyonellikleri daha iyi ve bakici yiiklerini
daha diisiik saptadik ve birincil bakim verenin egitim
diizeyi ile iliski saptayamadik.

Bir baska calismada ise SB’li hastalarin, fonksi-
yonel diizeyleri ile bakic1 yiikii arasinda iligki goste-
rilememistir. Bu caligmada, calismamiza ve
literatiirdeki diger calismalara gore fakli bir sonug
tespit edilmigtir. Calismanin yazarlar1 bu durumu ca-

lismaya dahil ettikleri hastalarin yas ortalamasinin ol-



dukga diistik olmasi ile iligskilendirmislerdir.!' Bu ga-
lismada, hastalarin yas ortalamasi 2,6 yil olarak bu-
lunmustur. Bu yas grubundaki ¢ocuklarin, kronik
hastaliklar1 olsun olmasin aileye bagimli olduklari,
okula gitmedikleri ya da herhangi bir sosyal aktivi-
teye katilmadiklar i¢in fonksiyonellik ile bakict ytikii
arasinda iligki saptayamamig olabileceklerini belirt-
mislerdir.”

Danielsonn ve ark. SB’li hastalarda, ortopedik
bulgular ile ambulasyon ve yasam kalitesi arasindaki
iliskiyi inceledigi, 38 hastanin dahil edildigi bir ¢a-
lismada; %32,4 hastada kal¢ada kontraktiir, %31,6
hastada dizde kontraktiir, %26,3 hastada ayakta ekin
deformitesi, %55,3 hastada omurga deformitesi ve
%34,2 hastada kalcada dislokasyon saptamislardir.
Ambule olan ve olmayan hastalar arasinda kalga
kontraktiirt, diz kontraktiirii, ayak bilegi ekin defor-
mitesi, kal¢a dislokasyonu ve omurga deformitesi
acisindan anlamli fark tespit etmislerdir ve ortopedik
komplikasyonlarin fonksiyonellige olumsuz etkile-
digi saptamiglardir.'> Calismamizda, ortopedik komp-
likasyonlarin olan ve olmayan hastalar arasinda
fonksiyonellik ya da bakici ylikii agisindan anlaml
farklilik saptamadik. Sonuglarimiz, bu ¢alismadan
farkl1 olmasinin sebebi ortopedik komplikasyon ora-
nimiz diisiik olmasina baglanabilir. Daha az ortope-
dik komplikasyonumuzun olmasinin nedenini
katilimc1 sayimizin azlidina ve hasta grubumuzun yas
ortancasinin (6,00) diger ¢alismaya dahil edilen has-
talarin yas ortancasindan (11,3) diisiik olmasina bag-
lamaktayiz.

Gotoh ve ark. yaptiklari bir ¢aligsmada, yaslt has-
talarda eslik eden iiriner inkontinansin bakici yiikiin
artirdig1 ve bakicilarin yasam kalitesini azalttig1 sap-
tanmustir.'® Literatiir arastirmamiz sirasinda SB’li ¢o-
bagirsagin
fonksiyonellige ya da bakici yiikiine etkisini incele-

cuklarda noérojenik  mesane ve
yen bir ¢aligmaya rastlamadik. Ancak literatiirde no-
rojenik mesanenin, hastanin motor fonksiyonundan
bagimsiz olabilecegi belirtilmistir.'* Bir baska ca-
lisma ise farkli lezyon seviyelerinde norojenik me-

sane agisindan fark saptanmamustir.'> Calismamizda
eslik eden nérojenik mesanenin ya da bagirsagin
fonksiyonellige ve bakici yiikiine etkisini saptama-
dik. Bu durumun daha 6ncede belirttigimiz gibi hasta
yaglarinin kii¢iik olmasindan kaynaklandigim diisiin-
mekteyiz.

Calismamizda, ambulasyon ve lezyon seviyesine
gore gruplar arasinda PFBO’niin kognitif alt gru-
bunda fark saptamadik. Bu durum, SB’li hastalarin
zeka seviyelerinin genellikle normal diizeyde olma-
sma ve kognitif etkileniminin az olmasina baglana-
bilir.'

Calismamizin limitasyonlari katilimer sayimizin
az olmasi ve kontrol grubumuzun olmamasidir. Cok
merkezli hasta sayisinin daha fazla oldugu ileri ¢alig-
malara ihtiya¢ oldugunu diigiinmekteyiz.

) SONUC

SB’li ¢ocuklarin fonksiyonel durumu, rehabilitasyon
programlarmin temelinde yer alan bakim verenlerin
bakiei yiikiine etkilemektedir. Iyi planlanmig rehabi-
litasyon ve takip programlari ile SB’li ¢ocuklarin
fonksiyonel seviyesini artirip, bakici yiikiinii azalta-
cagimizi diisiinmekteyiz.

Finansal Kaynak

Bu ¢alisma swrasinda, yapilan arastirma konusu ile ilgili
dogrudan baglantisi bulunan herhangi bir ilag firmasindan, tibbi
alet, gere¢ ve malzeme saglayan ve/veya iireten bir firma veya
herhangi bir ticari firmadan, c¢alismanin degerlendirme
stirecinde, ¢calisma ile ilgili verilecek karari olumsuz etkileyebile-

cek maddi ve/veya manevi herhangi bir destek alinmamistir.

Cikar Catismast

Bu ¢alisma ile ilgili olarak yazarlarin ve/veya aile bireylerinin
¢tkar ¢atismasi potansiyeli olabilecek bilimsel ve tibbi komite
tiyeligi veya iiyeleri ile iligkisi, danigsmanlik, bilirkisilik, herhangi
bir firmada ¢alisma durumu, hissedarlik ve benzer durumlart yok-

tur.
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