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Ozet

Amag: Bu calismanin amaci, spina bifidali gocuk ve ergenlerin yasam kalitesi Uzerine Uriner inkontinans ve
temiz aralikl kateterizasyonun etkilerini degerlendirmektir.

Gereg ve yontem: Spina bifida tanili 7-17 yas araligindaki 98 hasta (52 erkek) calismaya katildi. Hastalarin
yas, kontinans ve hastaliga 6zgu verileri tibbi kayitlarindan elde edildi. Hastalar Ui¢ yas grubuna ayrildilar; Grup
1: 6-7 yas, Grup 2: 8-12 yas ve Grup 3: 13-17 yas. Katilan hastalardan KINDL-R genel yasam kalitesi dlcegi ile
birlikte spina bifida moduliini de doldurmalari istendi.

Bulgular: Yetmis dokuz ¢cocuk temiz aralikli kateterizasyon yapiyordu. Temiz aralikh kateterizasyon uygulayan
ergenlerde (grup 3) genel hayat kalitesinin fiziksel iyilik, emosyonel iyilik, 6zsaygi ve hastalik algisi alt
boyutlarinda temiz aralikli kateterizasyon yapmayan ergenler ile karsilastirildiginda daha dusuk skorlar bulundu.
Temiz aralikli kateterizasyon uygulayan ve uygulamayan diger yas gruplarindaki ¢cocuklar arasinda ise hig bir
alt grup icin anlamli fark yoktu. Ayrica spina bifida moddliine gére temiz aralikh kateterizasyon uygulayan ve
uygulamayan gruplar arasinda da anlamli fark saptandi.

Sonug: Bizim bulgularimiza gore daha kigulk ¢ocuklarda kontinans durumunun yasam kalitesi tzerine etkili
olmamasina karsin ergenlerdeki farklilik bu yas grubunda baskin hale gelen sosyal hayat algisinda gelisme ile
iligkili olabilir. Ayrica spina bifida modili ile ortaya konan asikar fark bu hastalik grubunun degerlendiriimesinde
hastaliga 6zgun anketlerin kullaniimasini gérisind destekler.

Anahtar kelimeler: Spina bifida, inkontinans, yagsam kalitesi, cocuklar.
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Abstract

Purpose: The purpose of the study was to assess the effect of bladder incontinence and the practise of clean
intermittent catheterisation on the quality of life of children and adolescents with spina bifida.

Materials and methods: Ninety-eight children (52 males) with spina bifida between 7 and 17 years were enrolled
in the study. Data on continence, child age, and condition-specific variables were obtained by chart review.
Pediatric spina bifida patients were divided into three age groups: Group 1: 6-7 years, Group 2: 8-12 years,
and Group 3: 13-17 years. Participating children were asked to fill out the validated KINDL-R questionnaire,
combined with specific spina bifida questions.

Results: Seventy-nine patients were using clean intermittent catheterization. Adolescents who performed clean
intermittent catheterization (group 3) were found to have lower scores in several domains of general quality
of life including physical wellbeing, emotional wellbeing, self-esteem and disease perception in comparison
to those of adolescents who did not. None of the domains significantly differed in other age groups between
children undergoing clean intermittant cathetherization and those who did not. There was also significantly
difference between total quality of life scores of the group performing clean intermittent catheterization and the
group not performing clean intermittent catheterization according to KINDL-spina bifida module.

Conclusion: According to our findings, while quality of life may not be affected by continence status among
young children with spina bifida, the difference in adolescents may be related to the development of social life
perception and emotional factors that become prominent in adolescents. However, the apparent difference with
the spina bifida module supports the use of disease-specific questionnaires for the evaluation of factors in this
patient group.
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Giris

Spina  bifida, embriyolojik  dénemde
omuriligin gelisimi sirasinda ndéral tlpln tam
olarak kapanmamasi sonucu olusan bir merkezi
sinir sistemi anomalisidir. Dinya genelinde
insidansi 1000 canli dogumda yaklasik 1 olarak
bildiriimekle birlikte etnik ve cografi farklliklar
gorilmektedir. Gegmiste oldukga ylUksek
mortalite ve morbidite oranlari varken cerrahi
ve tibbi tedavi yontemlerindeki gelismeler
hastalarin sagkalim oranlarini ciddi ol¢ude
iyilestirmistir [1].

Sag kalim oranlarinin ve yasam suresinin
artmasiyla birlikte spina bifida’ll hastalarin
yasam Kkalitesine verilen 06nem artmigtir.
Spina bifida’ll ¢gocuklarda I6komotor ve duysal
kusurlarin yanisira, bagirsak ve mesane kontrol
bozukluklari da gunlik aktivitelerde o6nemli
oranlarda kisithilida yol acar ve hastalarin
yasam Kkalitesini olumsuz ydnde etkiler [2,
3]. Hastalarin gunlik yasam aktivitelerini
gerceklestirebilmeleri, rehabilitasyon
programinin duzenlenmesi ve tedavi yanitinin
degerlendiriimesi acgisindan ¢ok O6nemlidir.
Spina bifida’h g¢ocuklar ve ergenler, diger
kronik hastali§i olan gocuklara gére de daha
disuk bir yasam kalitesine sahiptir. Ancak bu
cocuklarda islevsel durumu ve saglik ile ilgili
yasam kalitesini degerlendirmek igin gelistirilmis
sinirli sayida yontem ve galisma vardir. Degisik
yontemler ile yapilan g¢alismalarin sonuglari da
oldukga celigkilidir [1, 4].

Bu c¢alismada, mesane kontrollnln
siklikla bozuldugu spina bifida’ll hastalarda
inkontinansin olumsuz etkilerini azaltmak igin
uygulanan temiz aralikh kateterizasyon (TAK)
isleminin hastalarin yasam Kkalitesi (zerine
etkisinin arastirilmasi amaclanmistir.

Gereg ve yontem
1. Hasta se¢imi

istanbul Medeniyet Universitesi Goztepe
Egitim ve Arastirma Hastanesi Cocuk Nefroloji
Poliklinigi'nde izlenen ve Ocak-Aralik 2018
tarihleri arasinda poliklinik izlemine gelen spina
bifida tanili hastalardan; 6-18 yas arasinda
okuma-yazma bilen, anket sorularini anlayip
cevaplayabilecek yeterlilikte olan ve calismaya
katilmayi kabul eden 98 hasta ¢alisma grubu
olarak secildi. Hasta ve ailelerine ayrintili bilgi
verildikten sonra sakin ve sessiz bir ortamda
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yeterli sure saglanarak anketin tamamlanmasi
saglandi. Kognitif islev bozuklugu olan hastalar
ile yakin zamanda cerrahi girisim geciren ve ek
hastaliklari olan gocuklar ¢alisma disi birakildi.

2. Cocuklarda yasam kalitesi oOlgegi
(KINDL-R)

Cocuklarda yasam  kalitesi  o6lgeginin
[Cocuklar igcin  Genel Amagh Sagdlikla
igili  Yasam Kalitesi Olcegi, “KINDer

Lebensqualitatsfragebogen, Children Quality
of Life-Questionnaire” (KIND)], bedensel iyilik,
duygusal iyilik, 6z saygi, aile, arkadas ve okul
olmak Uzere alti boyutu vardir. Her bir boyut 4
maddeden olugsmaktadir. Boyutlara ait puanlar
bagimsiz olarak hesaplanirken ayrica bu alti
boyutun bilesiminden olusan toplam yasam
kalitesi puani da elde edilmektedir. Maddelere
verilen puanlar 1’den (asla) 5’e (daima) dogru
siralanmisg Likert tipi 6lgtim ile dlgeklendirilmigtir.
Sorunun yazim bigimine gére olumsuz yonelimli
maddeler tersine g¢evrilerek puanlanmigtir.
Ayrica her bir boyut icin maddelere verilen
puanlarin sayllmasi, 0-100 arasinda
Olceklendirilecek sekilde donuUstirilmesi ve
Ozetlenmesi ile puan hesabi yapilir. Cocuklarda
yasam kalitesi 6lgceginin farkl yas gruplari icin
dizenlenmis U¢ surlmu vardir. Bunlar: 4-7
yas cocuklar icin Kiddy-KINDL (goériismeci
araciligiyla yanitlarin gocuktan alindigi sriim),
8-12 yas cocuklar icin Kid-KINDL ve 13-16 yas
ergenler i¢in Kiddo-KINDL'dir. Anket sorularinin
hepsi ¢ocuklar tarafindan doldurulmustur. Daha
once yapilan calismalarda Turkge KINDL'In
yasam kalitesi dlcimunde gecerli ve guvenilir
oldugu gdsterilmistir [5].

3. KINDL-R spina bifida modiilii (7-17 yas)

Spina bifida hastalarina 6zel olarak
olusturulmus 37 sorudan olusan ayri bir KINDL-R
yasam olcegidir. ik 29 soru hastanin yasam
kalitesini degerlendiren sorulardan olusmakta
olup 1’den 5’e (hig:1, nadiren:2, bazen:3, cogu
zaman:4, her zaman:5) dogru siralanmis Likert
tipi 6lgim ile Olgeklendiriimigtir. 30. ve 31.
sorular hasta alt bezi kullanimi, 32. soru TAK
uygulanmasi ile ilgili, son 5 soru ise hastanin
doktoru ile ilgili goruslerini bildirdigi sorulardan
olusmaktadir. Hentiz Tuarkge icin gecerlilik ve
glvenilirlik testleri tamamlanmamakla birlikte
on ¢alismalar mevcuttur [6].
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4. Bilgilendirilmis onam ve etik kurul onayi

Calismamizda yer alan hastalar ve ailelerine
¢alisma hakkinda bilgi verilerek onam alindi.
Calisma Helsinki Deklerasyonu’na uygun olarak
yurutilmus ve calisma hakkinda bilgi verilerek
onam alindi. Calisma Helsinki Deklerasyonu’na
uygun olarak istanbul Medeniyet Universitesi
Goztepe Egitim ve Arastirma Hastanesi Klinik
Arastirmalar Etik Kurulu'nun 12.12.2018 tarih ve
2018/0490 sayili etik kurul onayi gozetilmistir.

5. istatistiksel ¢éziimleme

Calismanin  tim istatistiksel analizleri
SPSS 24 (Statistical Package for Social
Science, version 24) kullanilarak yapilmigtir.
Degiskenlerin  normal dagihima uygunlugu
histogram grafikleri ve Kolmogorov-Smirnov testi
ile incelendi. Tanimlayici analizler sunulurken
ortalama, standart sapma, ortanca ve minimum-
maksimum degerler kullaniimistir. Kategorik
degiskenlerin analizi Ki kare bagimsizlik
testi ile gergeklestiriimistir. Normal dagilim
gOstermeyen (nonparametrik) degiskenler iki
grup arasinda deg@erlendirilirken Mann Whitney
U Testi kullaniimistir. P degerinin 0,05’in altinda
oldugu durumlar istatistiksel olarak anlaml
sonuglar seklinde degerlendirildi.

Bulgular
1. Hastalarin demografik ve klinik 6zellikleri

Calismaya yaslari 6-18 yas arasi olan 46 kiz
ve 52 erkek olmak Uzere toplam 98 spina bifida
tanili hasta katilmistir. Hastalarin demografik ve
bazi klinik 6zellikleri Tablo 1'de 6zetlenmistir.
Temiz aralikli kateterizasyon uygulamasi ve alt
bezi kullanimi agisindan kiz ve erkek hastalar
arasinda istatistiksel olarak anlamh bir fark
yoktur (p>0,05).

Temiz aralikli kateterizasyon uygulanmasi
ile yagsam kalitesi dl¢egi arasindaki iliski iki ayr
KINDL-R moduli uygulanarak incelenmistir.

Bunlardan birincisi KINDL-R genel yasam
kalitesi 0l¢edi, ikincisi ise spina bifida hastalarina
6zel olusturuimus KINDL-R yasam kalitesi
Olgegidir.

2. KINDL-R genel yasam Kkalitesi oOlgegi
sonuglari

Yas gruplarina goére KINDL-R genel yasam
kalitesi dlgeginde TAK uygulanmasi ile yasam
kalitesi arasindaki iliski yas gruplarina gore
3 kategoride incelenmigtir. On ¢ yas ve
Uzeri grubun sonugclari Tablo 2'de verilmistir.
Buna gore TAK uygulayan ergenlerde
KINDL-R genel yasam kalitesi 6l¢ceginin 6 alt
boyutundan bedensel iyilik hali, duygusal iyilik
hali ve 6zsaygi alt boyutlari ile hastalik algisi
Olceklerinde puanlarin TAK uygulamayan
hastalara goére istatistiksel olarak daha dusuk
oldugu saptanmistir (Tablo 2).

Bununla birlikte KINDL-R genel yasam
kalitesi 6lceginde herhangi bir alt boyut icin 4-7
yas arasl ve 8-12 yas arasi ¢ocuklarin yasam
kalitesinde TAK uygulamasina bagh istatistiksel
olarak herhangi anlaml bir fark saptanmamistir
(veriler gosteriimemistir).

3. KINDL-R spina bifida modiilii sonuclari

Tdm yas gruplarina uygulanan spina bifida
hastalarina 6zel olarak hazirlanmis KINDL-R
spina bifida modulinde TAK uygulayan
hastalar ile uygulamayan hastalarin yasam
kalitesi karsilastinlmigtir. Hastalarin yasam
kalitesi anketine verdikleri yanitlar ve TAK
uygulama durumuna gdre ayrintili incelenmesi
Tablo 3'de gdrulmektedir. Bunlar arasinda
12 tekil maddede TAK yapan ve yapmayan
hastalar arasinda istatistiksel olarak anlamli
fark saptanmistir. Temiz aralikl kateterizasyon
uygulayan hastalarin genel ortalama degeri
de TAK uygulamayan hastalardan anlamli
derecede farkli bulunmustur (p=0,012).
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Tablo 1. Hastalarin demografik ve klinik 6zellikleri

Parametre n (%)
Cinsiyet, Kiz/Erkek, 46 (47)/52 (53)
Yas, yil 11,79+3,46
6-7 yas 13 (%13,3)
8-12 yas, 40 (%40,8)
>13 yas, 45 (%45,9)
Lezyon seviyesi
Lomber, 58 (%59,2)
Lumbosakral 19 (%19,4)
Sakral, 21 (%21,4)
Yiriyebilme 41 (%42)

Temiz aralikli kateterizasyon, n (%)

Alt bezi kullanimi,

79 (%80,6)
64 (%65,3)

Tablo 2. KINDL-R genel yasam kalitesi olgeginde 13 yas ve Uzeri ¢ocuklarda temiz aralikh
kateterizasyon uygulamasi ile yasam kalitesi arasindaki iligki

TAK yapan hastalar

TAK yapmayan hastalar (n:9)

Skala (madde sayisi) (n:36) *
Ortalama*SD 100’liikk skala Ortalama*SD 100’liik skala

(B;;densel lyilik Hali 3,5+0,6 63,6+13,9 4,2+0,9 80,0+22,8 0.012
Duygusal lyilik Hali

@) 3,8+0,4 70,01+9,7 4,5+0,7 81,3+16,1 0,009
Ozsaygi (4) 3,0¢0,5 50,7+11,9 3,780, 68,1+20,9 0,007
Aile (4) 4,1+0,5 77,7£12,5 4,6+0,9 81,3+22,6 0,176
Arkadas (4) 3,3+0,5 57,5+12,5 3,9+1,0 72,5425,9 0,182
Okul (4) 3,5+0,4 63,2+10,9 3,9+0,9 72,5+21,5 0,166
Hastalik algisi (6) 3,510,4 63,2+10,1 4,10,8 77,1£20,3 0,026
Total (30) 3,6+0,4 63,848,9 4,0£0,8 75,9420,2 0,059
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Tablo 3. KINDL-R Spina bifida moduline gore temiz aralikli kateterizasyon uygulamasinin yasam

kalitesi Uzerine etkileri

TAK (+) TAK (-)
Maddeler
n=79 n=19

1. Okul ya da mahalleden arkadaslarim beni misafirlige ¢cagirir 3,0+1,1 3,5+1,3 0,072
ii.szzg:;l;:gnlarlm ylzinden diger insanlarin benden ¢ok fazla hoslanmadiklarini 18:0,9 14:0.8 0,050
3. Gortinigiimden memnunum 3,3x1,5 4,2+1,2 0,016
4. Bagkalarinin yardimina gok ihtiyacim oluyor 2,9+1,3 1,8+1,0 0,001
5. Insanlarin bana yardim etmek zorunda kalmasi beni rahatsiz ediyor 2,6+1,4 1,5+0,9 0,001
6. Fizyoterapi yapilmasi icin cok istekliyim 3,1£1,3 2,3£1,6 0,028
7. Saglk sorunlarim yiiziinden evde sorunlar gikiyor 1,5+0,9 1,5£1,3 0,340
8. Diger ¢ocuklar kadar iyi yiruyemedigim icin kizginim 21+1,4 1,6£1,2 0,145
9. Agrim oluyor 1,8+0,9 1,8+1,2 0,814
10. Tekerlekli sandalyem/destek aletlerim ytziinden benimle dalga gegiyorlar 1,34+0,7 1,21+0,9 0,078
11. Saglik Sf)run!ar.@ }/U%Urjd?n bana kiz ya da erkek kardeslerimden daha farkli 14:0,9 16411 0,427
muamele gosterildigini distnlyorum

12. Saglik sorunlarimdan utaniyorum 1,6+£0,9 1,2+0,6 0,030
13. Saglik sorunlarim nedeniyle ailem bazi seyleri yapmami yasakladi 1,911 1,7£1,2 0,241
14. Ailemin benden ¢ok fazla sey bekledigini dugiiniiyorum 1,8+1,2 2,0+1,4 0,725
15. Saglik sorunlarim nedeniyle kendimden memnun degilim 2,3+1,2 1,6%1,3 0,012
16. Ailem bana hasta oldugum igin 6zellikle iyi davraniyor 2,9+1,6 2,7+1,8 0,724
17.Insanlar bir seyler yaparken saglik sorunlarimdan dolayi beni digliyorlar 1,5+0,9 1,5+1,0 0,685
18. Gelecekte saglik sorunlarim nedeniyle bir is sahibi olamamaktan korkuyorum 2,0+1,3 1,4+£0,9 0,020
;;j:)l/gbislz:;r;;rilr;\iljr;;:[:ilo:jr::ten bir arkadasimin(sevgilimin) olmasini 18£1.0 17812 0.461
20. Saglk sorunlarim nedeniyle diger insanlara bagimli oldugumu hissediyorum 2,4£1,5 1,5+0,7 0,020
21. Duygularimi ailemden sakliyorum 1,9%1,2 2,0+1,2 0,680
22. Saghk sorunlarim nedeniyle evdeki pek ¢ok karar bana danisilarak verilir 2,1+1,4 2,1+1,4 0,984
23. Saglk sorunlari olmayan diger ¢ocuklarin yaptiklari seyleri ben de yapabilirim 3,3+1,2 3,6+1,3 0,217
24. Saghk sorunlarim nedeniyle okulda derslere dikkatimi veremiyorum 2,241,2 1,7¢1,3 0,029
25. Surekli ilag almak zorunda olmak beni sikiyor 3,2+1,3 2,3£1,6 0,012
26. Aldigim ilaclardan dolayi kendimi hasta gibi hissediyorum 2,3%1,2 2,0+1,5 0,106
27. Zaman zaman ilaglarimi alamiyorum 2,3+1,0 1,8+1,0 0,070
28. Tekerlekli sandalyem/destek aletlerim beni sinir ediyor 2,3+1,1 1,5+1,1 0,002
29. Benzer sorunlari olan diger ¢cocuklarla daha sik gérismek isterim 3,0+1,2 2,8+1,4 0,629
Toplam 2,310,5 2,0+0,6 0,012

Tartisma Saglikh bireyler ile yapilan karsilastirmalarda

Saglikla ilgili yasam kalitesi bir hastaligin ya
da tedavisinin hastada yarattigi etkinin algilanisi
olarak tanimlanmaktadir. Yasam kalitesi
degerlendirilirken, bireye kendiyasamiile ilgiline
hissettigi sorulmakta ve bireyi tim &zellikleriyle
bir butin olarak ele alarak bireyin fiziksel,
ruhsal ve sosyal iyilik halini derecelendirmek
amagclanmaktadir [7]. Modern tedavi yontemleri
ile 1990l yillardan sonra sagkalim oranlarinin
giderek arttigi spina bifida’li hastalarda
ginimuzde yasam kalitesinin iyilegtiriimesine
yonelik uygulamalar giincel hale gelmistir [1, 4].

spina bifida’li hastalarin genel olarak hayat
kalitesindeki dusuklik birgok calisma ile ortaya
konulmustur[4]. GUnlUk hayati sinirlayan baglica
klinik problemler nérolojik sekelin siddetine gore
ortaya ¢ikan lIdkomotor islevsel yetersizlikler ile
mesane ve bagirsakislevlerindeki bozukluklardir
[1, 4]. Bizim g¢alismamizda 13 yasindan kuguk
spina bifida’li gocuklarda inkontinansin yasam
kalitesi Uzerine etkisi bulunamadi. Buna karsilik
ergenlik doneminde Uriner inkontinansin ve
TAK uygulamasinin hastalarin yasam kalitesi
Uzerine kotulestirici bir etkisi oldugunu saptadik.
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Rendeli ve ark.1 [8] 29 spina bifida hastasini
degerlendirdiklerinde kontinans sorunlarinin
yasam Kkalitesinin etkileyen en dnemli faktor
oldugunu gdsterdiler. Canaz ve ark.i [9]
kontinans sorunlarinin ve TAK kullaniminin
yasam Kkalitesini anlamli sekilde duisurdiguna
saptadilar. Bununla birlikte Zegers ve ark.i
da [10] spina bifidali gocuklarda genel yasam
kalitesinde saglikli kontrollere gére daha dusuk
skorlar gostermekle birlikte; mobilite, lezyonun
siddeti, hidrosefali ve TAK uygulamasinin yasam
kalitesi Uzerine etkilerini gosteremediler. Diger
bazi ¢calismalarda da inkotinansin yagsam kalitesi
Uzerindeki kotulestirici etkisi olmadigl sonucuna
varilmistir [11, 12]. Bu celiskili sonuglar farkl
nedenlere bagli olabilir. Arastirma yapilan
grupta agir ¢oklu sistem yakinmalari fazla
olan hastalarin olmasi tekil degerlendirmelerin
Olcimlenmesini zorlastirabilir. Bununla birlikte
hastalarin sorunlarini i¢gsellestirip iyi adaptasyon
gOstermesi ya da tam tersine hastaligi hafif
olan g¢ocuklarin kendilerini saglikh bireyler ile
karsilastinp asiri direng gelistirmeleri yasam
kalitesi sonuglari arasinda farkliliklara neden
olabilir.

Bir diger farkli sonu¢ nedeni de bizim
calismamizda oldugu gibi farkli  yas
gruplarindaki hastalarin ayni duruma kargi
gelistirdikleri yanitlar arasindaki fark olabilir.
Szymanski ve ark.’1 [13] yasam kalitesi Uzerine
inkontinansin  8-9 yaslarindaki hastalarda
olumsuz bir etkisi yokken 10 yasindan itibaren
yasam kalitesini azalttigi ve bu etkinin 14
yasindan sonra daha belirgin hale geldigini
gosterdiler. Gergekten bizim calismamizda da
12 yas altinda saptayamadigimiz inkontinans
ve TAK uygulamasina bagli hayat kalitesindeki
azalmanin ergen hastalarda agikar hale geldigini
saptadik. Ozellikle bedensel ve duygusal iyilik
hali ile 6zsaygi alt boyutlarinda TAK kullanimina
bagh anlamli etkilenme oldugu gosterildi. Bu
sonucun agiklamasi ergenlik c¢agina 6zgu
nedenler ile iliskili olabilir. Kuiglk vyaslarda
cocuklar, kendi dar cevreleri ile algiladiklari
sosyal hayati yasarken inkontinansin yasam
kalitesi Uzerine etkisi karsilastirabilir olglide
olmayabilir. Ote yandan blyliyiip sosyal hayatin
icine giren c¢ocuklarda hem inkontinansin
kendisi hem de TAK kullanimi digsa dénidk
glincel hayatta buyuk bir sikintiya dénusebilir.
Boylece artan sosyal hayat ile birlikte yasa
0zglin emosyonel faktorlerin bu hasta grubunda
inkontinans ve TAK uygulamasina bagli hayat
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kalitesinde kotulesmeyi belirginlestirebilecegini
dusunuyoruz.

Spina bifida’ll gocuklarda inkontinans ve TAK
uygulamasinin yasam kalitesi Uzerine etkisinin
gosterilmesindeki 6nemli bir diger zorluk genel
yasam kalitesi olceklerinin yetersizliklerinden
kaynaklanmaktadir. inkontinans sorgulamasinin
yapilmadigi  o6lgeklerden objektif sonuglar
beklemek zordur. Son yillarda mesane ve
barsak fonksiyon bozukluguna odaklanan
kapsamli bir alan dahil olmak (zere spina
bifidaya 6zgu dlcekler gelistiriimeye bagslanmistir
[14, 15]. Bizim galismamizda hastalarin %80’i
inkontinans nedeni ile TAK yapiyordu. Bu durum
TAK uygulamasinin spina bifida’li hastalarin
yasamlarinda oOnemli bir yeri oldugunu
gOstermektedir. KINDL-R spina bifida modili
uygulandiinda inkontinans nedeni ile TAK
yapan hastalarimizin yasam kalitesinin belirgin
sekilde disUk oldugu gosterilmistir. Gergekten
spina bifida’li hasta gruplarinda hastaliga 6zgu
degiskenlerin yasam kalitesi Uzerine etkisinin
Olclimesinde bu tlr 6zgin olgekler daha objektif
sonuglar verebilir.

Bu galismanin birtakim kisithliklari
da mevcuttur. Hem olgu sayisi hem de
kesitsel dogas! bazi Olceklerde vyetersiz
sonuglara neden olmus olabilir. Temiz aralikli
kateterizasyon yapmayan hasta sayisinin azligi
da karsilastirmalarda istatistiksel anlamliligi
azaltmis  olabilir. ~ Ayrica  uyguladigimiz
yasam Olgedinin spina bifida modulindn
Tarkce versiyonunun henuz buylk serilerde
dogrulamasinin  yapilmamis  olmasi  da
sonuglarimiz Uzerinde kisitlilik yaratabilir.

Sonuc olarak, spina bifida’li ¢ocuklarda
Ozellikle sosyal hayata daha fazla giriimeye
baslanan ergenlik déneminde inkontinans ve
bunu 6nlemek icin yapilan TAK uygulamalari
yasam kalitesini ciddi olarak azaltmaktadir. Bu
hastalarinyasamkalitesinin dlgeklendiriimesinde
hastaliga 6zgii modiillerin kullaniimasi objektif
bulgulara ulasiimasini saglayacaktir. Daha
kesin sonugclara ulasiimasi icin blyUk serilerde
kontrolli ¢alismalarin yapilmasi bu sonuglarin
gegcerliligini guclendirecektir.

Cikar iligkisi: Yazarlar c¢ikar iliskisi olmadigini
beyan eder.
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Yazarlarin makaleye olan katkilar

C.C. calismanin ana fikrini ve hipotezini
kurgulamistir. A.E.A. teoriyi gelistirmis ve gere¢
ve yontem bolimind dizenlemistir. Sonugclar
kismindaki verilerin degerlendirmesini A.E.A ve
C.C. yapmiglardir. Makalenin tartisma bolimu
A.E.A. tarafindan yazilmig, C.C. gdézden gegirip
gerekli duzeltmeleri yapmis ve onaylamigtir.
Ayrica yazarlar ¢alismanin tamamini tartismis
ve son halini onaylamistir.
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