Cocuk Cerrahisi Dergisi 21(3):116-119, 2007

Spina bifida: Dogu Anadolu’daki durum?*
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Ozet

Amag: Bu ¢calismada bolgemizdeki spina bifidali (SB) has-
talarin sorunlarinin belirlenmesi ve irdelenmesi amaglan-
migstir.

Gereg ve Yontem: Calismada 1997-2007 yillar: arasinda
hastanemiz beyin cerrahisi kliniginde meningomiyelosel
nedeniyle ameliyat edilen olgular arastirilmistir. Klinik
kayitlarindan olgularin bilgileri toplanmus, telefonlart bu-
lunan hastalardan aranip, kendilerine ulasilan hastalar ile
telefon iizerinden anket ¢alismasi yapilnustir. Ankette has-
talarin demografik verileri, su anki nérolojik ve iirolojik
durumlari, tedavilerine diizenli katilimi ve yasadigi sosyal
sorunlart sorgulanmuigtir.

Bulgular: Hastanemizde baglangicindan beri toplam 223
SB’li hasta primer patolojisi igin ameliyat edilmigtir. Bu
hastalarin 103’iiniin (60 erkek, 43 kiz) erigim bilgilerine
ulasilmistir. Telefon ile ulasilabilen hasta sayist 86’ dir. Bu
hastalarin 15’1 (% 17.4), 4 yasina gelmeden ortalama
0.66x1.2 yasta kaybedilmistir. Anket yapilan hastalar ise
ortalama 4.7+4.7 yastadir (4 giin-18 yag arast). Idrar ka-
cirma % 83 hastada, gaita inkontinanst % 71.8 hastada,
tam parapleji % 32.4 olguda mevcuttur. Olgularin % 31’i
daha énce bu sorunlar igin hi¢ degerlendirilmemis ve
% 47.9’u diizenli olarak kontrole gelmemektedir. Ailelerin
90 59.2° si durumundan memnun iken, % 97.2°si herhangi
bir tedaviye istekli goriinmektedir. % 74.6’1 okula gitme-
mekte ve % 98.6’s1 ¢ocugunu bir okula gondermek iste-
mektedir. Ulagilabilen olgularin % 67.6’s1 Spina Bifida
Dernegi’ nin varhigindan haberdar degildir. Ilimizde 2004
yilt verileri dikkate alindiginda SB insidanst 2.6/1000 ola-
rak tespit edilmistir.

Sonug: Bolgemizin onemli saglik sorunlarindan bir tanesi
SB gibi kronik bakim gerektiren hastaliklarda yetersiz top-
lum ve saglik calisani bilgilenmesidir. Bunun sonucu olarak
SB nedeniyle erken bebek ve ¢ocuk oliimleri yiiksek oranda
goriilmektedir. Bu bilgilenmenin saglanmasi icin saglik po-
litikalarinda degigiklige ve Spina Bifida Dernegi aktivitele-
rinin bolgemizde baslatilmasina gereksinim duyulmaktadir.
Orzellikle iirolojik ve gastrointestinal sorunlart icin hastala-
rimizin tibbi yardima gereksinimi bulunmaktadir. Bolgesel
sorunlardan bir digeri de yiiksek okuma istegine ragmen,
hastalarin ¢ogunun bu hizmete ulasamamasidir.

Anabhtar kelimeler: Spina bifida

Summary
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 0.66x1.2 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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Giris

Spina bifida (SB) tiim konjenital anomalilerin en agir
olanlarindan biridir. Cogunlukla folik asit eksikligi ile
birlikte genetik faktorler veya gebelikte kullanilan ba-
71 ilaclardan kaynaklanan, alt ekstremitelerde parali-
zi, norojen mesane ve bagirsak disfonksiyonu, hidro-
sefali gibi yasam boyu kalici1 morbiditelere yol acan
bir malformasyondur. Ailelerin ve saglik kurumlari-
nin bu ¢ocuklarin tedavisi igin gosterdigi cabalar tam
tedavi edici sonug verememekte, bu bireyler 6miir bo-
yu tibbi bakima gereksinim duymaktadir ®),

Epidemiyolojik veriler SB prevelansinin bolgesel de-
gisikliklere sahip oldugunu gostermistir (10, Tiirkiye
bu agir konjenital malformasyonun prevelans verile-
ri konusunda geri kalmus iilkelerden biridir. Ulke-
mizde dogumlarin yalnizca % 60’1 bir saglik merke-
zinde gergeklestiginden, diizenli bir dogum kayit sis-
temi olmadigindan bugiine kadar konjenital anomali-
lerin kaydi miimkiin olamamistir ). Daha énce ya-
pilmis olan bir ¢alismada Dogu Anadolu’da noral tiip
defektleri prevelansinin 1000°de 1,5-2,6 arasinda ol-
dugu belirlenmistir. Bu artisin Mayis 1986°daki Cer-
nobil Faciasi’ndaki niikleer yayilmaya bagli oldugu
diistiniilmiistiir (2:0),

Bilimsel verilerde yetersizlikle beraber SB’l1 hastala-
rin icinde bulunduklar1 durum, ebeveynlerin hastali-
ga bakis1 ve beklentileri ile ilgili elimizde yeterli bil-
gi bulunmamaktadir. Bu caligmada bolgemizdeki
SB’l1 hastalarin sorunlarinin belirlenmesi ve irdelen-
mesi amaglanmigtir.

Gere¢ ve Yontem

Bu calismada 1997-2007 yillar: arasinda hastanemiz
beyin cerrahisi kliniginde SB nedeniyle ameliyat edi-
len olgular geriye doniik olarak arastirilnugtir. Kli-
nik kayitlarindan olgularin bilgileri toplannus, tele-
fonlart bulunan hastalar aranip, kendilerine ulasi-
lanlar ile telefon iizerinden anket caligmasi yapilmis-
tir. Ankette hastalarin demografik verileri, su anki
ndrolojik ve iirolojik durumlari, tedavilerine diizenli
katilinu ve yasadigr sosyal sorunlari sorgulanmigtir.

Bulgular

Hastanemizde 10 yillik siire i¢inde toplam 223 SB’li
hasta primer patolojisi i¢in ameliyat edilmistir. Bu
hastalarin 103 niin (60 erkek % 58.2, 43 kiz % 41.8)
erisim bilgilerine ulasilmigtir. Telefon ile ulasilabilen
hasta sayis1 86 dir . Bu hastalarin 15’1 (% 17.4), 4 ya-
sina gelmeden ortalama 0.66£1.2 (yenidogan done-
minde daha fazla mortalite) yasta kaybedilmistir.
Anket yapilan hastalar ise ortalama 4.7+4.7 yastadir
(4 glin-18 yas aras1). Calismadan elde edilen bulgu-
lar Tablo 1°de 6zetlenmistir. Ilimizde 2004 yil1 veri-
leri dikkate alindiginda SB insidanst 2,6/1000 olarak
tespit edilmistir.

Tablo 1. Calisma sonucu elde edilen bulgular.

Spina Bifida Telefon Anket Formu Evet Hayir
(%) (%)
1 Hayatta m1? 826 174
2 Idrar inkontinansi 83 17
3 Gaita inkontinansi 71.8 282
4 Parapleji 324 67.6
5 Bu sorunlar i¢in hi¢ degerlendirildi mi? 69 31
6 Kontrole diizenli olarak geliyorlar m1? 52.1 479
7  Atesli idrar yolu enfeksiyonu gegiriyor mu?  46.5 53.5
8 Aile ¢ocugun su anki halinden memnun mu?  59.2  40.8
9 Aile mevcut sorunlar i¢in ¢ocugu tedavi ettir- 97.2 2.8

mek ister mi?

10 Cocuk su anda okula gidiyor mu? 254  74.6

11 Uygun olanaklar olsa ¢cocugunuzun okumasmi 98.6 1.4
ister misiniz?

12 Aile bu cocuklara 6ziirlii ayligi baglandigimi 49.3  50.7
biliyor mu?

13 Aile bu sorun i¢in Tiirkiye’de bir dernek oldu- 32.4  67.6
gunu biliyor mu?

Tartisma

Noral tiip defektleri diinyada % 0.1-% 0.4 iilkemizde
ise % 0.3 oraninda goriilmektedir 581D, {zmir’de
yapilan bir ¢alismada SB insidansi 1,5/1000 olarak
tespit edilmistir ). Yapilan ¢alismada ilimizde 2004
yili verileri dikkate alindiginda SB insidanst 2,6/
1000 olarak saptanmistir. SB orani kuzey ve dogu
bolgelerimizde daha yiiksek, bati1 bolgelerinde daha
diisiik orana sahiptir. Egitim diizeyi diisiik annelerin
dogurduklar1 cocuklar egitim diizeyi yiiksek olan an-
nelerin dogurduklar: ¢cocuklardan daha ¢ok SB riski
tasimaktadir. Ulastigimiz hastalarin 15’1 (% 17.4), 4
yasina gelmeden kaybedilmistir. Izmir’de yapilan bir
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calismada hastalarin % 50’sinin dogum aninda yasa-
min1 yitirdigi tespit edilmistir (12), Yeterli tibbi teda-
vi ve bakim ile yasamlar siirdiirebilecek bu hasta
grubundaki mortaliteden yeterli sekilde organize ol-
mamig saghik sisteminin sorumlu oldugu diisiiniil-
mektedir.

SB’li hastalara % 3 oraninda iirolojik sorunlar, ¢ap-
raz ektopik bobrek, renal agenezi, % 5 oraninda in-
memis testis eslik etmektedir (7). Hastalarin % 95’in-
de azalmis iiriner sistem fonksiyonu, % 10-30’unda
yenidogan donemindeki ilk degerlendirmede renal
patoloji saptanmaktadir. Bu oran 5 yasina kadar %
50’ye c¢ikar. SB’li hasta 4-5 yasina geldiginde idrar
kontinansi énemli bir sorun olmaktadir. Tedavi edil-
medigi taktirde % 95 hasta inkontinan kalmaktadir
(1.9), Yapilan bu anket ¢alismasinda % 83 oraninda
idrar inkontinansi saptanmistir.

Fekal kontinans, anal mukoza, rektal duvar ve peri-
rektal kaslardan gelen uyarilarin yorumlanmasi ile
saglanir. Rektal veya rektosigmoid motilitenin ya-
vaglamasi, anal veya rektal hissin kaybolmasi, bozul-
mus eksternal anal sfinkter fonksiyonu, levator kas-
larin degisen motilitesi, internal sfinkterin motor ko-
ordinasyonunun bozulmasi, yetersiz veya diizensiz
inervasyon ile bu hastalarda fekal inkontinans gelisir.
Bu caligmada hastalarin % 71.8’de fekal inkontinans
tespit edilmistir. Idrar ve gaita kagirmanin ailelerin
en ¢ok sikintt duyduklart konu oldugu gozlemlen-
mistir.

SB’li hastalarda ortopedik sorunlar 6nemli bir sorun
teskil etmektedir. Daha 6nce yapilan bir calismada
tam parapleji % 25.7 olarak saptanmustir (13), Sunu-
lan calismada ise parapleji, anket yanitlarina ve kli-
nik verilere gore % 32.4 olguda gozlenmistir.

Sunulan calismada diizenli takibin hastalarin ancak
yarisinda saglanabildigi, ailelerin yasadiklart toplu-
mun 6zelligi olarak sorunlara daha kabullenerek yak-
lastig1, ancak biiyiik oranda uygun takip ve tedavi or-
tamina da istekli olduklar1 goriilmektedir. Fiziksel
engelleri diginda norolojik olarak okumalarina engel
olmayan bu hasta grubuna, biz toplum olarak, ailele-
ri ¢ok biiyiik oranda istekli olmalarina ragmen, egi-
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tim hizmeti gotiirememekteyiz. Bu ciddi sosyal soru-
nun ¢oziimiinde devlete, ilgili tibbi personele ve SB
dernegine biiyiik gorev diismektedir.

Bolgemizin 6nemli saglik sorunlarindan biri olan SB
gibi kronik bakim gerektiren hastaliklarda en 6nemli
sorun, yetersiz toplum ve saglik ¢aligani bilgilenme-
sidir. Bunun sonucu olarak SB nedeniyle erken be-
bek ve cocuk oliimleri yiiksek oranda goriilmektedir.
Bu bilgilenmenin saglanmasi i¢in saglik politikala-
rinda degisiklige ve Spina Bifida Dernegi aktivitele-
rinin bolgemizde baslatilmasina gereksinim duyul-
maktadir. Ozellikle iirolojik ve gastrointestinal sis-
tem sorunlari i¢in hastalarimiz tibbi yardima gereksi-
nim duymaktadir. Bolgesel sorunlardan bir digeri de
yiiksek okuma istegine ragmen, hastalarin cogunun
bu hizmete ulasamamasidir. Bu hastalarin ¢ogunda
mental retardasyon bulunmamaktadir. Uygun saglik
hizmeti ve egitimle hastalar topluma iiretken bir bi-
rey olarak kazandirilabilir.
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