
Özet

Amaç: Bu çal›flmada bölgemizdeki spina bifidal› (SB) has-
talar›n sorunlar›n›n belirlenmesi ve irdelenmesi amaçlan-
m›flt›r.

Gereç ve Yöntem: Çal›flmada 1997-2007 y›llar› aras›nda
hastanemiz beyin cerrahisi klini¤inde meningomiyelosel
nedeniyle ameliyat edilen olgular araflt›r›lm›flt›r. Klinik
kay›tlar›ndan olgular›n bilgileri toplanm›fl, telefonlar› bu-
lunan hastalardan aran›p, kendilerine ulafl›lan hastalar ile
telefon üzerinden anket çal›flmas› yap›lm›flt›r. Ankette has-
talar›n demografik verileri, flu anki nörolojik ve ürolojik
durumlar›, tedavilerine düzenli kat›l›m› ve yaflad›¤› sosyal
sorunlar› sorgulanm›flt›r.

Bulgular: Hastanemizde bafllang›c›ndan beri toplam 223
SB’li hasta primer patolojisi için ameliyat edilmifltir. Bu
hastalar›n 103’ünün (60 erkek, 43 k›z) eriflim bilgilerine
ulafl›lm›flt›r. Telefon ile ulafl›labilen hasta say›s› 86’d›r. Bu
hastalar›n 15’i (% 17.4), 4 yafl›na gelmeden ortalama
0.66±1.2 yaflta kaybedilmifltir. Anket yap›lan hastalar ise
ortalama 4.7±4.7 yafltad›r (4 gün-18 yafl aras›). ‹drar ka-
ç›rma % 83 hastada, gaita inkontinans› % 71.8 hastada,
tam parapleji % 32.4 olguda mevcuttur. Olgular›n % 31’i
daha önce bu sorunlar için hiç de¤erlendirilmemifl ve
% 47.9’u düzenli olarak kontrole gelmemektedir. Ailelerin
% 59.2’si durumundan memnun iken, % 97.2’si herhangi
bir tedaviye istekli görünmektedir. % 74.6’› okula gitme-
mekte ve % 98.6’s› çocu¤unu bir okula göndermek iste-
mektedir. Ulafl›labilen olgular›n % 67.6’s› Spina Bifida
Derne¤i’nin varl›¤›ndan haberdar de¤ildir. ‹limizde 2004
y›l› verileri dikkate al›nd›¤›nda SB insidans› 2.6/1000 ola-
rak tespit edilmifltir.

Sonuç: Bölgemizin önemli sa¤l›k sorunlar›ndan bir tanesi
SB gibi kronik bak›m gerektiren hastal›klarda yetersiz top-
lum ve sa¤l›k çal›flan› bilgilenmesidir. Bunun sonucu olarak
SB nedeniyle erken bebek ve çocuk ölümleri yüksek oranda
görülmektedir. Bu bilgilenmenin sa¤lanmas› için sa¤l›k po-
litikalar›nda de¤iflikli¤e ve Spina Bifida Derne¤i aktivitele-
rinin bölgemizde bafllat›lmas›na gereksinim duyulmaktad›r.
Özellikle ürolojik ve gastrointestinal sorunlar› için hastala-
r›m›z›n t›bbi yard›ma gereksinimi bulunmaktad›r. Bölgesel
sorunlardan bir di¤eri de yüksek okuma iste¤ine ra¤men,
hastalar›n ço¤unun bu hizmete ulaflamamas›d›r. 
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Spina bifida: Current situation in Eastern Anatolia

Aim: The aim of this study is to identify and evaluate the
problems of spina bifida (SB) patients in our region. 

Material and Methods: In this study, patients who were
operated for meningomyelocele in our hospital, Neurosur-
gery Clinics, between 1997 and 2007 were investigated.
Data were collected from clinical records and a telephone
questionnaire was filled with parents whose numbers could
be found. Demographic data of the patients, current neuro-
logical and urological status, their regular attendance for
treatment and their social problems were sought.

Results: Totally 223 SB patients have been operated in our
hospital. It was possible to reach the access numbers in
103 (60 boys, 43 girls) of the patients. In 86 of them, a te-
lephone communication could be achieved. Fifteen of the-
se patients have died before 4 years of age, at a mean age
of 0.66±1.2 years. Patients who have replied the question-
naire had a mean age of 4.7±4.7 years (between 4 days
and 18 years). Urinary incontinence was present in 83% of
cases, fecal incontinence in 71.8 %, full paraplegia in 32.4
% of cases. Thirty-one percent of cases have not been eva-
luated for these problems before and 47.9 % of them do not
attend their follow-up regularly. Parents were satisfied
with their condition in 59.2 % of cases while 97.2 % of
them were willing to attend any treatment. Children who
did not attend any school formed 74.6 % of cases and 98.6
% of parents were willing to send their child to a school.
Parents who could be reached were unaware of the exis-
tence of Spina Bifida Association. According to 2004 data
of our city, SB incidence was found to be 2.6/1000. 

Conclusion: One of the most important health problems of
our region is insufficient community and health caregiver
enlightenment especially in SB that require chronic care.
Thus, early baby and child deaths due to SB is high. To ac-
hieve this enlightenment, changes in health care policies
and commencement of activities of Spina Bifida Associati-
on in this region are necessary. Our patients need medical
help especially for their urological and gastrointestinal
problems. One of the regional problems is the high will for
learning but less chance to achieve this service.
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Girifl

Spina bifida (SB) tüm konjenital anomalilerin en a¤›r
olanlar›ndan biridir. Ço¤unlukla folik asit eksikli¤i ile
birlikte genetik faktörler veya gebelikte kullan›lan ba-
z› ilaçlardan kaynaklanan, alt ekstremitelerde parali-
zi, nörojen mesane ve ba¤›rsak disfonksiyonu, hidro-
sefali gibi yaflam boyu kal›c› morbiditelere yol açan
bir malformasyondur. Ailelerin ve sa¤l›k kurumlar›-
n›n bu çocuklar›n tedavisi için gösterdi¤i çabalar tam
tedavi edici sonuç verememekte, bu bireyler ömür bo-
yu t›bbi bak›ma gereksinim duymaktad›r (8).

Epidemiyolojik veriler SB prevelans›n›n bölgesel de-
¤iflikliklere sahip oldu¤unu göstermifltir (10). Türkiye
bu a¤›r konjenital malformasyonun prevelans verile-
ri konusunda geri kalm›fl ülkelerden biridir. Ülke-
mizde do¤umlar›n yaln›zca % 60’› bir sa¤l›k merke-
zinde gerçekleflti¤inden, düzenli bir do¤um kay›t sis-
temi olmad›¤›ndan bugüne kadar konjenital anomali-
lerin kayd› mümkün olamam›flt›r (4). Daha önce ya-
p›lm›fl olan bir çal›flmada Do¤u Anadolu’da nöral tüp
defektleri prevelans›n›n 1000’de 1,5-2,6 aras›nda ol-
du¤u belirlenmifltir. Bu art›fl›n May›s 1986’daki Çer-
nobil Facias›’ndaki nükleer yay›lmaya ba¤l› oldu¤u
düflünülmüfltür (2,6).

Bilimsel verilerde yetersizlikle beraber SB’l› hastala-
r›n içinde bulunduklar› durum, ebeveynlerin hastal›-
¤a bak›fl› ve beklentileri ile ilgili elimizde yeterli bil-
gi bulunmamaktad›r. Bu çal›flmada bölgemizdeki
SB’l› hastalar›n sorunlar›n›n belirlenmesi ve irdelen-
mesi amaçlanm›flt›r. 

Gereç ve Yöntem

Bu çal›flmada 1997-2007 y›llar› aras›nda hastanemiz
beyin cerrahisi klini¤inde SB nedeniyle ameliyat edi-
len olgular geriye dönük olarak araflt›r›lm›flt›r. Kli-
nik kay›tlar›ndan olgular›n bilgileri toplanm›fl, tele-
fonlar› bulunan hastalar aran›p, kendilerine ulafl›-
lanlar ile telefon üzerinden anket çal›flmas› yap›lm›fl-
t›r. Ankette hastalar›n demografik verileri, flu anki
nörolojik ve ürolojik durumlar›, tedavilerine düzenli
kat›l›m› ve yaflad›¤› sosyal sorunlar› sorgulanm›flt›r.

Bulgular

Hastanemizde 10 y›ll›k süre içinde toplam 223 SB’li
hasta primer patolojisi için ameliyat edilmifltir. Bu
hastalar›n 103’nün (60 erkek % 58.2, 43 k›z % 41.8)
eriflim bilgilerine ulafl›lm›flt›r. Telefon ile ulafl›labilen
hasta say›s› 86’d›r . Bu hastalar›n 15’i (% 17.4), 4 ya-
fl›na gelmeden ortalama 0.66±1.2 (yenido¤an döne-
minde daha fazla mortalite) yaflta kaybedilmifltir.
Anket yap›lan hastalar ise ortalama 4.7±4.7 yafltad›r
(4 gün-18 yafl aras›). Çal›flmadan elde edilen bulgu-
lar Tablo 1’de özetlenmifltir. ‹limizde 2004 y›l› veri-
leri dikkate al›nd›¤›nda SB insidans› 2,6/1000 olarak
tespit edilmifltir. 

Tart›flma

Nöral tüp defektleri dünyada % 0.1-% 0.4 ülkemizde
ise % 0.3 oran›nda görülmektedir (5,8,11). ‹zmir’de
yap›lan bir çal›flmada SB insidans› 1,5/1000 olarak
tespit edilmifltir (3). Yap›lan çal›flmada ilimizde 2004
y›l› verileri dikkate al›nd›¤›nda SB insidans› 2,6/
1000 olarak saptanm›flt›r. SB oran› kuzey ve do¤u
bölgelerimizde daha yüksek, bat› bölgelerinde daha
düflük orana sahiptir. E¤itim düzeyi düflük annelerin
do¤urduklar› çocuklar e¤itim düzeyi yüksek olan an-
nelerin do¤urduklar› çocuklardan daha çok SB riski
tafl›maktad›r. Ulaflt›¤›m›z hastalar›n 15’i (% 17.4), 4
yafl›na gelmeden kaybedilmifltir. ‹zmir’de yap›lan bir

Tablo 1. Çal›flma sonucu elde edilen bulgular.
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5
6
7
8
9

10
11

12

13

Spina Bifida Telefon Anket Formu

Hayatta m›?
‹drar inkontinans›
Gaita inkontinans›
Parapleji
Bu sorunlar için hiç de¤erlendirildi mi?
Kontrole düzenli olarak geliyorlar m›?
Ateflli idrar yolu enfeksiyonu geçiriyor mu?
Aile çocu¤un flu anki halinden memnun mu?
Aile mevcut sorunlar için çocu¤u tedavi ettir-
mek ister mi?
Çocuk flu anda okula gidiyor mu?
Uygun olanaklar olsa çocu¤unuzun okumas›n›
ister misiniz?
Aile bu çocuklara özürlü ayl›¤› ba¤land›¤›n›
biliyor mu?
Aile bu sorun için Türkiye’de bir dernek oldu-
¤unu biliyor mu?

Evet
(%)

82.6
83

71.8
32.4
69

52.1
46.5
59.2
97.2

25.4
98.6

49.3

32.4

Hay›r
(%)

17.4
17

28.2
67.6
31

47.9
53.5
40.8
2.8

74.6
1.4

50.7

67.6
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çal›flmada hastalar›n % 50’sinin do¤um an›nda yafla-
m›n› yitirdi¤i tespit edilmifltir (12). Yeterli t›bbi teda-
vi ve bak›m ile yaflamlar› sürdürebilecek bu hasta
grubundaki mortaliteden yeterli flekilde organize ol-
mam›fl sa¤l›k sisteminin sorumlu oldu¤u düflünül-
mektedir. 

SB’li hastalara % 3 oran›nda ürolojik sorunlar, çap-
raz ektopik böbrek, renal agenezi, % 5 oran›nda in-
memifl testis efllik etmektedir (7). Hastalar›n % 95’in-
de azalm›fl üriner sistem fonksiyonu, % 10-30’unda
yenido¤an dönemindeki ilk de¤erlendirmede renal
patoloji saptanmaktad›r. Bu oran 5 yafl›na kadar %
50’ye ç›kar. SB’li hasta 4-5 yafl›na geldi¤inde idrar
kontinans› önemli bir sorun olmaktad›r. Tedavi edil-
medi¤i taktirde % 95 hasta inkontinan kalmaktad›r
(1,9). Yap›lan bu anket çal›flmas›nda % 83 oran›nda
idrar inkontinans› saptanm›flt›r. 

Fekal kontinans, anal mukoza, rektal duvar ve peri-
rektal kaslardan gelen uyar›lar›n yorumlanmas› ile
sa¤lan›r. Rektal veya rektosigmoid motilitenin ya-
vafllamas›, anal veya rektal hissin kaybolmas›, bozul-
mufl eksternal anal sfinkter fonksiyonu, levator kas-
lar›n de¤iflen motilitesi, internal sfinkterin motor ko-
ordinasyonunun bozulmas›, yetersiz veya düzensiz
inervasyon ile bu hastalarda fekal inkontinans geliflir.
Bu çal›flmada hastalar›n % 71.8’de fekal inkontinans
tespit edilmifltir. ‹drar ve gaita kaç›rman›n ailelerin
en çok s›k›nt› duyduklar› konu oldu¤u gözlemlen-
mifltir.

SB’li hastalarda ortopedik sorunlar önemli bir sorun
teflkil etmektedir. Daha önce yap›lan bir çal›flmada
tam parapleji % 25.7 olarak saptanm›flt›r (13). Sunu-
lan çal›flmada ise parapleji, anket yan›tlar›na ve kli-
nik verilere göre % 32.4 olguda gözlenmifltir. 

Sunulan çal›flmada düzenli takibin hastalar›n ancak
yar›s›nda sa¤lanabildi¤i, ailelerin yaflad›klar› toplu-
mun özelli¤i olarak sorunlara daha kabullenerek yak-
laflt›¤›, ancak büyük oranda uygun takip ve tedavi or-
tam›na da istekli olduklar› görülmektedir. Fiziksel
engelleri d›fl›nda nörolojik olarak okumalar›na engel
olmayan bu hasta grubuna, biz toplum olarak, ailele-
ri çok büyük oranda istekli olmalar›na ra¤men, e¤i-

tim hizmeti götürememekteyiz. Bu ciddi sosyal soru-
nun çözümünde devlete, ilgili t›bbi personele ve SB
derne¤ine büyük görev düflmektedir. 

Bölgemizin önemli sa¤l›k sorunlar›ndan biri olan SB
gibi kronik bak›m gerektiren hastal›klarda en önemli
sorun, yetersiz toplum ve sa¤l›k çal›flan› bilgilenme-
sidir. Bunun sonucu olarak SB nedeniyle erken be-
bek ve çocuk ölümleri yüksek oranda görülmektedir.
Bu bilgilenmenin sa¤lanmas› için sa¤l›k politikala-
r›nda de¤iflikli¤e ve Spina Bifida Derne¤i aktivitele-
rinin bölgemizde bafllat›lmas›na gereksinim duyul-
maktad›r. Özellikle ürolojik ve gastrointestinal sis-
tem sorunlar› için hastalar›m›z t›bbi yard›ma gereksi-
nim duymaktad›r. Bölgesel sorunlardan bir di¤eri de
yüksek okuma iste¤ine ra¤men, hastalar›n ço¤unun
bu hizmete ulaflamamas›d›r. Bu hastalar›n ço¤unda
mental retardasyon bulunmamaktad›r. Uygun sa¤l›k
hizmeti ve e¤itimle hastalar topluma üretken bir bi-
rey olarak kazand›r›labilir. 
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