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ONSOz

Son bes yildir yurattigimuz multidisipliner spina bifida kliniginde biz-
imle beraber cocuklarinin tedavisi icin ellerinden geleni yapan ve birgok sikin-
tiya katlanan ailelelerimize uzun ve zorlu tedavi surecinde yardimci olabilmek
amacliyla bu kitabi hazirladik. Kitapta spina bifida sorununu her yonuyle,
ailelerin anlayabilecegdi sekilde aktarmaya calistik. Gerek klinigimizde ¢ocuk-
larimizin tedavisi i¢in canla basla ¢alisan gerekse de kitabin yaziminda bize
yardimci olan Fiziksel Tip ve Rehabilitasyon Anabilim Dali'nin arastirma
gorevlileri ioanaTomi Yilmaz, Dr. Demet Ofluoglu ve Ortopedi ve Travmatoloji
Anabilim Dali'nin arastirma gdrevlileri Dr. Cengiz Cabukoglu ve Dr. Bilent
Erol'a tesekkir ederiz.

Spina Bifida'nin Glkemiz igin teskil ettigi blylk sorunu kavramis ve bu
konudaki ¢abalarimiza huzun yillardir destek veren, 1960 lardan beri diinyada
spina bifida tedavisinin yayginlasmasi i¢in 6nculik eden Dr. Lynn Staheli'ye ve
cocukluk gaginin dnemli saglik sorunlarinin ¢ézdmua icin tip bilgisinin yaygin-
lasmasini amagclayan Global Help Organisation'a hem kendimiz hem de spina
bifidali gocuklar ve aileleri adina en icten tesekkurlerimizi sunariz.

Dr. Selim Yalgin Dr. Nadire Berker
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SPINA BiFIDA NEDIR ?

Spina bifida ikiye ayrilmis veya
actk omurilik demektir. Omuriligin herhan-
gi bir bolgesinin bozuk gelisimine verilen
isimdir: Ana rahminde bebegdin omurgasi
geligirken bir yanlislik sonucu bir ya da
daha fazla omur kemigi ve omuriligin bir
kismi iyi gelisemez, omurilik ve sinir sis-
teminde degisik derecelerde hasar
olusur. Bacaklara, idrar kesesine ve kalin
barsaklara giden sinirlerin galismamasi
nedeni ile yasam boyu slrecek kismi bir
felg goraldr.

Spina bifiday1 daha kolay anlaya-
bilmeniz icin 6nce kisaca sinir sisteminin
yapisindan sb6zedelim.

Merkez sinir sistemi

Merkez sinir sistemi sayesinde
disunur, konusur, hareket eder, hisseder,
tadar ve gorirtz. Cok karmasik ve has-
sas olan bu sistemin en 6nemli pargalari
beyin ve omuriliktir.

Omurga

Omurga 33 adet omur kemigin-
den (vertebra) olusur. Omurlarin iki ana
gorevi vardir. Birincisi hareketlerimizi
kolaylastirmak, ikincisi ise omuriligi koru-
maktir. Omurganin 5 bdlgesi vardir. En
yiksek bdlgesi boyun yani servikal
bélgedir. Burasi kafatasinin hemen altin-
dadir ve 7 kemikten olusur. Sonra asag
dogru 12 torakal (sirt), 5 lomber (bel) ve
birbirine yapisik olan sakrum ve koksiks
(kuyruk sokumu) kemikleri vardir. Spina
bifida torakal, lomber veya sakral omur-
gada gortlebilir.

OMURILIK

Spina bifida omurgada olusan bir

bozukluktur.

Torakal
(T1-T12)

Lomber
(L1-L5)

Sakral

Omurga servikal, dorsal ve lomber

bolgelerden olusur.

Spina bifida dogumsal bir anom-

alidir.



Omurilik

Kapali spina bifida

Meningosel iginde omurilik zarlari bulunur.

Torakal omurgadaki spina bifida 6nemli
hareket ve duyu eksikliklerine yol agarken
kuyruk sokumundaki spina bifida yalnizca
ufak tefek ayak sorunlarina neden olur.

Omurilik

Omurilik bir ¢ok sinirden olusan bir
boru gibidir. Bu sinirler beyinden kaslara
giderek hareketleri kontrol eder; ayrica
gbvde, kol ve bacaklardan gelen hisleri de
beyne tasir. Spina bifidali bebeklerde
omuriligin arkasi kapanmamistir ve sinirler
kesintiye ugramistir. Bebek sirtinda bir agik-
likla dogar ve mesajlar sinirlerinden gece-
mez. Beyinden bacaklara giden sinirler
hedefe ulasamayinca felg (hareket ede-
meme ve hissetmeme) olusur.

Hangi sinirlerin etkilendigi sirttaki
kesenin yerine baghdir. Kese ne kadar
yukarda ise o kadar fazla sinir etkilenmis
demektir. Bu nedenle bazi spina bifidali
cocuklar normale yakin yurirken bazilarinin
tekerlekli sandalye kullanmasi gerekir.

Spina bifida tiirleri
iki ana turd vardir:

1- Spina bifida okiilta ( kapali-gizli)

Bu en hafif ve sik gorllen tarudar ve
¢ok nadiren Ozurllllk yaratir. Cogu zaman
baska bir amagla ¢ekilen rontgen filmlerinde
rastlantisal olarak saptanir. Bazen sirtta bir
benek ya da killanma da olabilir. Birgok
kiside olabilir ve genellikle higbir sorun
yaratmaz.

Bazi durumlarda omurgadaki bu
onemsiz ariza omuriligin sikismasina ve
gerilmesine yol agabilir. Buna gergin omuri-
lik (tethered cord) sendromu denmektedir.
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Omuiriligin gerilmesi sinir sisteminin calis-
masini bozar : bacak hareketlerinde zayiflik
ve idrar kagirma gordlebilir.

2- Spina bifida sistika

(keseli spina bifida)

Sirtta ince bir deri tabakasi ile ortllu bir
kese ya da kist gozlenir.

iki tira vardr:
a- Meningosel

Bu turinde kesenin icinde omuriligi
ve omurilik sivisini saran dokular vardir.
Omuirilik sivisi omuriligi ve beyni yikar ve
korur. Bu durumda sinirler fazla hasar
goérmediklerinden c¢ok az OzurlGlik vardir.
En nadir gorulen sekil budur.

b- Myelomeningosel
(Meningomyelosel)

Daha sik gorulen ve daha ciddi olan
tird budur. Burada kese icinde sadece
omurilik sivisi degil, omurilik kisimlari ve
sinirler de bulunur. Omurilik hasar gor-
mustlr veya iyi gelismemistir. Sonugta
hasarli omur altinda her zaman kismi bir
felg ve his kaybi mevcuttur. Ozirlilik dere-
cesi spina bifidanin yerine ve etkilenen sinir
miktarina bagldir. Cocuklarin gogunda ayni
zamanda mesane ve barsak problemleri de
gozlenir.

Ne zaman olur ?

Spina bifida gebeligin ilk ayinda,
anne henlz hamileliginin farkinda degilken
meydana gelmektedir. Ana rahminde olug-
tugu icin bu soruna dogumsal anomali
denilir.

Omurilik

Meningomyeloselde omurilik de kesenin

icindedir.

Spina bifida gebelidin ilk ayinda
olusur.



Gebeligin baglangicindan itibaren
folik asit kullanmak gereklidir.

Erken dénemde yapilan ultrason tetkiki ile
anne karninda spina bifida taninabilir

Neden olur?

Bu soruya hala cevap bulmaya
¢alisiyoruz. Nedenlerin biri annenin hamile-
likte folik asit isimli vitamini (Folbiol) yeterli
miktarda almamasi olabilir. Bazen de
genetik nedenlerle bazi ailelerde spina bifi-
da daha sik gorular. Ayrica annenin val-
proik asit (depakin) denen ilaci kullanmasi
da spina bifidaya neden olabilmektedir.

Anlasilabilir mi ? / Onlenebilir mi ?
Gebeligin ikinci ayindan sonra
ultrason tetkikinde bebekte spina bifida var-
llg1 saptanabilir. Riskli ailelerde yani 6nce-
den spina bifidali bebek dogurmus annel-
erde veya ailesinde spina bifida olanlarda
rahim sivisi alinip tetkik yapilabilir. Ayrica
her anne adayinin gebe kalmadan 6nce
baslamak sarti ile bir sure folik asit (folbiol)
vitamini kullanmasinin bebekte spina bifida
olugsma olasiligini azalttigr bilinmektedir.

Ultrason ile gebeligin ilk aylarinda
spina bifida saptanirsa gebelige ailenin
rizasi ile son verilebilir (tibbi kurtaj).
Gebeligin son aylarinda spina bifida sap-
tandiysa veya aile kirtaj istemiyorsa bebek
sezaryen ile dogurtularak kesenin zarar
gormesi ve felcin artmasi engellenebilir.

Spina bifida cocugu nasil etkiler ?
Anne babalarin ilk sorusu genellik-
le budur. Spina bifidali gocuklar birbir-
lerinden ¢ok farkh olabilirler. Genelde felg
seviyesi omurilikteki hasarin  yerine
baghdir. Hekimler ¢ocuklara L2 veya T10
gibi adlar koyarlar. Buradaki harf bozuk-
lugun oldugu en yuksek bdlgeyi gdsterirken
numara da etkilenen omurgayi belirtir.

4



Ornegin bir L2 spina bifidali gocukta lomber
yani bel omurlarinin ikincisi dizeyinde hasar
var demektir. Bu da ileride gocugun ayakta
durma ve yurimesi konusunda bize fikir verir.
Spina bifidali cocuklarin %75'inde
lomber/sakral dizeyde yani bel bdélgesinde
bozukluk vardir. %25'inde torakal dizeyde
yani sirt bolgesinde ariza vardir.

Genelde lezyon ne kadar asagida ise
etkilenen kas miktari da o kadar azdir. Orne-
gin L2 seviyeli bir ¢ocukta, T8 seviyeli bir
cocuda gore daha hafif kas zayifigi olur.
Sakral spina bifidali gocuklarda ise felg hemen
hi¢ gorulmez.

Felcin seviyesi seviyesi belirlenerek
cocuga uygulanacak tedavi planlanmaldir.
Farkl seviyelerde felci olan gocuklarin otur-
ma, yurime konusundaki yardim ihtiyaglari da
farklidir. Belirleyici olan felcin ve duyu kay-
binin sinirnin basladigi ytuksek bdlgedir.
Ancak goévdenin her iki yaninda farkl
dizeylerde hasar gorilebilir. Cocugun bacak-
larinda his kaybi oldugu, yani bacaklarini
normalden az hissettigi de unutulmamalidir.

Zeka gelisimi

Spina bifidali ¢ocuklarin zekasi nor-
mal hatta bazen normalin Ustlindedir. Ancak
beyinde su birikmesi ( hidrosefali ) olan gocuk-
lar tedavisiz birakilirsa bir sire sonra zeka
gelisimi geri kalabilir. Cocugun toplum hayati-
na katilmayip ev ortamina mahkum edilmesi
de uzun vadede zekasini koreltecektir.




Tekerlekli iskemlede de hayata katil-
mak mumkanddr.

Spina bifidali gocuklarin normal okullara
devam edebilmeleri saglanmalidir.

Yirume ve toplum hayatina katilma

Spina bifidali ¢gocuklarin gogunlugu
yurtyebilir.  Bazi c¢ocuklar yardimsiz
yururken bazilarn cihaz, yurute¢ ve koltuk
degnekleri ile gezebilir. Bazen kugtkken
yurtyebilen ¢ocuklarin erigkinlige yak-
lastikca tekerlekli iskemle kullanmayi tercih
ettikleri gorulir. Kugukken elle kullanilan
tekerlekli iskemleye binebilen g¢ocuklar
bayuduklerinde elektrikli tekerlekli iskemleyi
tercih edebilirler. Bunlar hastaligin ilerleme-
sine degil, cocugun kilo almasina ve toplum
hayatindaki engellerin ( binalara giristeki
zorluklar, merdivenler, ulagim vasitalarinda
ve yollarda bedensel engellilere ydnelik
hazirliklar olmamasi ) spina bifidali insan-
lari zorlamasi nedeni ile gézlenir.

Spina bifidali gocuklarin da diger
tim gocuklar gibi normal hisleri, distnceleri
ve ihtiyaglari oldugunu unutmamaliyiz.
Oyun oynamak, arkadas edinmek, okula
gitmek diger tim cocuklar gibi onlarin da
hakkidir. Tim spina bifidali gcocuklarin yasit-
lari gibi sevilmeye, oksanmaya ve oyun
oynamaya ihtiyaclari vardir.

Egitim ve meslek hayati

Bati Ulkelerinde spina bifidal
cocuklar normal okullara gidebilmekte ve
bedensel engelli olmayan akranlariyla birlik-
te egitim hayatlarini slrdirmektedirler.
Maalesef bizim Ulkemizde ulagim gigligu,
ailelerin imkanlarinin kisitl olmasi, siniflarin
kalabalikligi, bazi 6gretmenlerin ilgisizligi
gibi nedenlerle spina bifidali gocuklarimizin
bir kismi okula baslasalar bile orta ve yuk-
sek 6grenime devam edememektedirler.
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Cocuklarimizin yarinini distinerek egitim-
siz kalmalarini engellemek icin elimizden
geleni yapmali, gerekirse kisa surede
meslek sahibi olabilecekleri kurslara
basvurulmalidir. Spina bifidali genclerimiz
modern toplum hayatinda ayakta calig-
mayI gerektirmeyen islerde bagsarili olarak
gecimlerini temin edebilirler.

Aile kurma ve cinsel yagsam

Cinsel birliktelik igin duyulan istek
spina bifidal insanlarda da diger insan-
larinki gibidir. Bati Ulkelerinde aile hayatini
surdiren ve c¢ocuk sahibi spina bifidali
aileler mevcuttur. Vicudun belden
asagisinin hareket kaybinin derecesi cin-
sel birlesme sirasinda problemlere neden
olabilir. Cok &nemli bir felg durumu
olmadikga cinsel iligkide bulunmanin yol-
lari 6grenilebilir.

Spina bifidali bir cok kadin gebe
kalabilir ve normal yolla ya da sezeryan ile
¢ocuk dogurabilir. Bununla birlikte spina
bifidali bir erkedin baba olmasi daha zor-
dur. Bunun nedenleri arasinda ejakulas-
yon yetersizligi basta gelir. Ejakllasyon
olmazsa yumurtalari dolleyecek spermler
rahimden gecerek yumurtaya ulagsamaya-
caklardir.

Bir cok spina bifidali igin cocuk
sahibi olmak pratik olarak ¢ok zordur.
Cocuklarin gindelik bakimi igin gerekli
kosturmaca sorun olabilir. Cocuk sahibi
olmaksizin esiyle birlikte hayati paylagiyor
olmanin mutlulugunu yasayan spina bifi-
dali erigkinler de vardir.

Spina bifidal genglerin aile kurmalri
mimkinddr.



Beyin ve omurilik hareketlerimizi
kontrol eder.

Hidrosefaliyi 6nlemek igin beyne sant
denen bir hortum konur.

TEDAVi

Spina bifidali kigiler hasta degildirler.
Ama vicudun bazi organlarinda sorunlari
olabilir. En ¢ok sinir sistemi (beyin ve omuri-
lik), idrar yollari (bébrek ve idrar kesesi),
barsaklar ve kas-iskelet sistemi etkilenir.

BEYIN VE OMURILIK

Beyin ve omuriligi besleyen omurilik
sivisinin dolasimi bozulursa hidrosefali
(beyinde sivi birikimi) gelisir. Beyni koruyan
ve besleyen beyin omurilik sivisi serbest
akamayinca beyinde birikir ve basing yapar,
beyin gelisimini bozabilir. Bu sorun beyin
icine sant denen bir hortum konarak
¢ozulebilir.

Sant

Spina bifidali ¢ocuklarin  %80-
90'Inda hidrosefali gelisir. Sant denilen bir
hortum yardimiyla bu durum duzeltilir. Bu
hortum omurilik sivisini beyinden alarak
karin bosluguna tasir. Buradan da sivi kana
karisir. Disaridan bakildildiginda
goérilmeyen bu borucuk spina bifida ve
hidrosefalisi olan herkese takilmaz ama
cogunda gereKir.

Bazen sant galismayabilir: kopabilir,
tikanir, kisalir veya bozulur. Béyle bir durum-
da bir beyin cerrahi (noérosirtrjyen) bir
operasyonla bozulan santi tamir eder.



Santin calismadigini gosteren bazi belirtiler:

Kusma

Basagrisi

GArme sorunlari

Cift gérme, sasilik
Asiri yorulma

Kendini iyi hissetmeme

Gergin omurilik

Bebek dodunca kesenin kapatiimasi
icin sirta klguk bir ameliyat uygulanir. Bu
ameliyattan sonra ameliyat yerinde tamir
dokusu olusur. Bu tamir dokusu omurilige ya
da etraf kemige yapisabilir. Bu yapisma sonu-
cu da zamanla omurilik gerilir.

Tethered kord = Gergin omurilik
demektir. Genellikle blUyume ¢aginda
go6zlenir.

'Gergin omurilik' belirtileri:

Skolyoz (omurganin egrilmesi)

Idrar veya blyuk abdest kagirma

Topallama / Yurime giclugi

Bel agrisi

Ayakta sekil bozuklugu veya hissizlik olusmasi

Gerilen omuriligi gevsetmek icin bir
ameliyat gerekir. Spina bifida ile dogan
herkeste omuriligin gerilme riski vardir ancak
sadece bazilarinda ameliyat gerektiren
sorunlar gézlenir.

Chiari

Spina bifida ile dogan bazi bebek-
lerde Chiari olarak bilinen sorun vardir.
Beyindeki bu olay bunu kesfeden bili-
madaminin adiyla anilmaktadir. Chiari beynin
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kemiklere yapisarak gerilebilir.



Bilgisayarli tomografi (BT)

Manyetik rezonans tetkiki (MR)

alt kisminin omurga kanali igine kaymasi
demektir. Bu nedenle hidrosefali de
gelisir. $ant takildiginda bir¢cok insanda
Chiari nedeniyle bir problem goérilmez.

Chiari nedeniyle olusabilecek sorunlar
Yutma guclugu

Solunum sorunlari

Kol gligsuzlugu

Boyun agrisi

Bir MR filmi c¢ekilerek ameliyat
gerekip gerekmedigine karar verilebilir.

Beyin ve omuriligi degerlendiren
testler

Bu testlerin bazilari  dok-
torunuzun tavsiyelerine goére duzenli
araliklarla yapiimahdir.
BT

Bilgisayarli tomografi beynin
resimlerini ceker. Bu resimler bir bilgisa-
yar ekraninda gorulir. Bazen daha iyi
gorebilmek icin damardan ilag vermek
gerekebilir. Agrili bir test degildir. 5 - 10
dakika surer.

MR

" Emar ' diye okunur. Manyetik
rezonans goruntileme bir elektromik-
natis, radyo dalgalari ve bilgisayar
yardimiyla beynin ve omuriligin resim-
lerini ceker. Bazen daha iyi gérebilmek
icin damardan ila¢ vermek gerekebilir.
Can yakmaz, ancak makine c¢ok ses
¢ikarir. Hareketsiz durmak gereklidir,
klguk c¢ocuklari bazen ilagla uyutmak
gerekebilir. 20 dakika veya daha uzun
surer.
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BOBREK VE IDRAR KESESI
Mesane ( idrar Kesesi )

idrar yollari bébrekler, (reterler,
mesane ve Uretradan olusur. Bobrekler
vlcudun ihtiyaci olmayan maddeleri ve
atiklari suzerek kani temizler. Bdbrekler
mesaneye Ureter denilen iki boru ile
baglanirlar. idrar bdbreklerde yapilir,
ureterlerden asagi akar, mesane igine
dolar. Mesane idrarla doldukga sisen lastik
bir balon gibidir. Cok doldugunda beyine
sinyal goénderir ve bosaltilmayi sadlar.
Spina bifidalilarin gogunda mesane sorun-
lari vardir. Mesaneyi kontrol eden sinirler-
den bazilari ¢ocuk dogmadan zedelen-
mistir.  Spina bifidaya bagl olarak
mesanede iki tip sorun goéruldr. Ya Kisi
mesanedeki tim idrari bosaltamaz ve idrar
mesanede kalir, ya da mesanesini tutamaz
ve idrari surekli disari akar. Mesanede
biriken idrar bobreklere geri kagarsa bobrek
zamanla bozulabilir. Bobrekler farkina varil-
madan hasar goérdiginden Urologlar bazi
tetkiklerle bobrekleri degerlendirir.

idrar yollarini degerlendiren tetkikler

Bobrek ultrasonu

idrar yollarinin resmini ceker,
agrisiz ve basittir, kisa surer, ¢cocuk pek
rahatsiz olmaz.

Voiding sistouiretrogram

Mesaneye bir sonda koyduktan
sonra igeri 6zel bir sivi verilir. Daha sonra
idrar yollarinin resmi c¢ekilir. Bu test
sayesinde bobreklere idrar kacgagi olup
olmadigi anlasilir. Cok uzun sirmez, biraz
rahatsizlik verebilir.

11

Kan damari

\

Bobrek

Ureter

- Mesane

~_____Mesane boynu

Uretra

Bobrekler,
idrar yollar ve idrar kesesi

Saglikli bobrekler icin mesanenin
dlzenli olarak bosaltiimasi gerek-
lidir.

Mesanede idrar birikirse bobrekler
hasar gorur.



Mesanesini diizenli olarak bosaltan
gocuklar rahattir.

Mesanede idrar birikir ve bébreklere
geri kacabilir.

Bobrege kacan idrar zamanla
bdbrek yetmezligine neden olur.

Bobrek sintigrafisi

Damardan verilen 6zel bir ilacin
bobreklerden gecmesi ile bdbreklerin
kani temizleme hizi o&lgllar. Ayrica
bobreklerde bozulma varsa onu da
gOsterebilir. Kisa slrer, gocuk sikinti ¢ek-
mez.

Urodinami

Mesane duvarinin sertligini gos-
terir. Mesaneye sonda konularak igeriye
su verilir. Su dolarken mesane duvarinin
sertligi dlguldr. Buna gore ilag kullanma
ihtiyacina karar verilir. Ozellikle kiigik
cocuklarda yapilmasi biraz zordur.

Tim idrar tetkiki - kiltiir - antibiyo-
gram

idrar yollarinda iltihap olup
olmadigini gosterir, iltihap varsa hangi
antibiyotigin kullaniimasi gerektigini belir-
ler. Birkag damla idrarin 6zel bir tanhlil
tiplne konmasi ve laboratuara teslim
edilmesi yeterlidir, cok kolay bir tetkiktir.

Kagirma

Mesane bosaltilmasinin kontrol
edilememesi nedeniyle olusur. Bebeklik
ya da ¢ocukluk ¢aginda idrar ya da kaka
kaciriyor olmak ¢cocugu ve aileyi ¢cok etk-
ilemezken bu durumun ileri yaslarda
devam ediyor olmasi 6nemli bir sikinti
kaynagidir. Spina bifidali insanlarin alt-
larinin kuru kalmasi, toplum icinde rahat
etmeleri ve temizlikleri igin gesitli yontem-
ler geligtirilmistir. Ailenin ve cocugun
istekleri de godzetilerek, doktorun her
gocuga uygun bir ¢ézim bulmasi gerekir.
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idrar Kontrol Yontemleri

Bez

Klglk yaslarda normal sayilsa da
egitim ve meslek yasaminda buyuk sorunlar
yaratir. Ailelerin bu konuda bilingli olarak
cocugdu bezden kurtarmak tzere Uroloji dok-
toruna basvurmalari ve Onerilen tedavileri
uygulamalari sarttir.
Ayrica bezli ¢ocuklarda mesanede idrar
kalmasi engellenemediginden iltihaplar,
bébrege geri akim nedeni ile bdbrek
hastaligi olusabilir.

Kalici sonda

Birgok mahzurlari nedeni ile spina
bifidalilarda kalici idrar sondasi uygulan-
maz.

TAK: Temiz Aralikli Kateterizasyon

Spina bifidalilarin toplum hayatina
katilabilmeleri igin en kolay ¢dzimdur. Gun
icinde duzenli olarak mesaneye sonda
koyup bosaltma yapmak gerekir. Bu isleme
temiz aralikli kateterizasyon: TAK denir. Bati
Ulkelerinde 5-6 yaslarindan itibaren dizenli
olarak TAK yapan, egitim ve meslek yasam-
larini idrar sorunu olmadan strdiren spina
bifidalilar cogunluktadir.

idrar kontroliinii diizenleyen ilaglar

Eder mesaneden idrar kacgilyorsa
uropan denilen ve sert mesane duvarini
gevseten bir ilag kullanilabilir.

Ayrica idrar yolu iltihaplanmalarini
onlemek icin kasik cildi temiz tutulmal,
glnde en az iki litre sivi igilmeli; gazl ige-
ceklerden, cay, kahve, c¢ikolata ve
turuncgillerden kaginiimalidir.
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Kiz gocukta temiz aralikli kateter
uygulamasi

Erkek ¢ocukta temiz aralikli kateter
uygulamasi



Diizenli galisan barsak diskiyi belli
zamanlarda bosaltir.

Digkiyi tutmamizi saglayan kaslar
gevsemezse kabizlik olur.

BARSAK VE BUYUK ABDEST

Kalin barsak diskinin toplandigi
yerdir, sinir sistemimiz sayesinde digkila-
may1 kontrol ederiz. Oysa spina bifidali
hastalarda barsagi yoneten sinirler duzenli
calisamadigl icin blyuk abdest sorunlari
goruldr: Ya gocuk devamli kabizdir yahut ta
sikga altina kacirir. Digkinin barsakta
birikmesi barsak sinirlerine zarar verir, ishale
ve mesane iltihabina yol agabilir.

Baz spina bifidali gocuklar tuvalete gitmeleri
gerektigini hissedebilirler. Ornegin karinda
doluluk hissi, guruldama, bacaklarda titreme
oldugunda bir kacirmayi dnlemek icin hemen
tuvalete gitmelidir.

Hangi vyiyeceklerin ve ilaclarin
digkilama ihtiyacini arttirdigini veya kabizlik
yaptigini takip ederek gocugun beslenmesini
planlamak gereklidir. Kabizli§gi yumusatmak
icin sulu ve posali gidalar bolca yenmeli,
doktor tavsiyesine gore milayim yapici
ilaglar veya bitki caylari alinmalidir. ishal igin
ise yulaf iceren gidalar yenebilir. Karin
masajl ve egzersiz de diskilamay! kolay-
lastirir. Gerekirse fitil ve lavman kullanilabilir.
Cocugun buylk abdestini hergin ayni
zamanda yapmasi tesvik edilmelidir. Okul ve
is ortaminda tuvalet gereksinimini nasil
karsilayacagi konusunda gare aranmalidir.

Egder ayda iki kereden sik kacirma

oluyorsa buyuk abdest kontrolu yetersiz
sayilir, doktora bagvurmak gerekir.
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Kolay biiyiik abdest yapmak i¢in dneriler
1. Cocuk lazimhkta hergiin ayni saatte 20-30
dakika sureyle oturtulup ikindirilir.
2. Kabizlik varsa sulu ve posali gidalar bolca
yedirilir.
3. Agizdan mushil ilaglari alinabilir.
4. Eldivenli bir parmak makata sokularak makat
gerilir, ayni anda ¢ocuk ikindirilir.
5. Makatta eriyen fitiller veya lavman kullanilabilir.
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Digkiyi tutmamizi sagdlayan kaslar
calismazsa surekli kacirma olur.



Skolyoz ayakta durmayi ve oturmay!
guglestirir.

Skolyozu énlemek igin bazen korse
takilir.

KEMIK VE EKLEMLER
Hareket giliglugi

Bacaklarin ne kadar gugli ve
hareketli olacag! sirttaki kesenin yerine
baghdir. Eger kese ylUksekteyse bacaklar
tamamiyla hissiz ve hareketsiz olabilir.
Kese ne kadar asagida ise o kadar fazla
his ve hareket olacaktir.

Ornegin eger sirttaki kese yiik-
sekteyse kalca hareketlerini kontrol eden
sinirler etkilenir. EJger kese agagida ise
kalca ve diz kaslari c¢alisir ama ayak
bilegini kontrol eden sinirler etkilenir.

Kesenin yerine gore yiriime kapasitesi:
Torakal keseli ¢ocuklar - oturma, tekerlekli
iskemle

Ust lomber keseli cocuklar - cihazla ayakta
durma, tedavi amacl yurime

Alt lomber keseli gocuklar - Cihazla ve koltuk
degnegi ile yurime

Sakral keseli cocuklar - Cihazsiz yirime

Bazi durumlarda kemikleri yGrim-
eye en uygun pozisyonda tutabilmek igin
ortopedik ameliyat gerekir.

Skolyoz

Skolyoz omurganin egrilmesidir.
Skolyoz her yasta olugabilmekle birlikte en
sik 10 - 15 yaslarinda gozlenir. Omurga
egrildiginde oturma ve ayakta durma den-
gesi bozulur. Buna bagl olarak da yaralar
acilabilir.  Agir egriliklerde akcigerler
genisleyemediginden soluk alip verme
glclugu olabilir. Gerekirse ameliyatla bu
durum duzeltilebilir.

16



Durus Bozuklugu

Omurga, kalga, diz ve ayak
bilegindeki bukulmeler ayakta durmayi ve
yurimeyi engeller. Bu bukulmeleri onle-
mek icin duzenli egzersiz ve kontrolleri
aksatmamak  gereklidir.  BUkulmeler
cocugun yurumesine engel olursa ameliy-
atla dizeltilmelidir.

Kiriklar

Bacaklarin bazi kisimlarinda his
olmadigindan ve kemikler zayif oldugun-
dan kiriklar sik goéruldr. Kirik riskini azalt-
mak ic¢in sert hareketlerden ve dismeden
kagcinmak gerekir.

Kirik oldugunu diisiindiiren belirtiler:
Bacakta sislik
IsI artisi
Kizariklik

Ayakta veya bacakta sekil bozukluklari

Calisamayan kaslarin kisalmasi
nedeni ile belirli hareketler engellenir, buna
kontraktur denir. Cok uzun zaman tekerlek-
li iskemlede oturanlarda, egzersiz yap-
mayanlarda kontraktir daha sik goralur.

Kaslardaki calisma dengesizlikleri
bacaklarda bukuilme, ayaklarda dénudklik
gibi sekil bozukluklarina da yol acgabilir. Bu
sorunlarin bazilari ana rahminde olusabilir,
bebek ayaklari yamuk olarak dogar,
bazilari da sonradan ortaya c¢ikar. Egzersiz
ve ateller ile bu sorunlarin bir kismi
Onlenebilir, bazi agir sorunlarda ortopedi
uzmani tarafindan ameliyat yapilmasi
gerekir.
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Yuriyebilmek igin 6nce ayakta dik
durmak gerekllidir.

Ayakta dik duramayan, 6ne bukilen
kisi ylriyemez.

Kalga diz ve ayakbilegindeki bikulmeler 6nlen-
melidir.



Bukulme ve sekil bozukluklari
ameliyatla duzeltilir.

Egzersizlere erken déenmde
baslanmalidir.

Cocukluk déneminde uygun oyunlar
ogretilir.

Dejeneratif eklem hastalig: - kireglenme

Eklem iki kemigin biraraya geldigi
bolgedir. Eklemler gbvdemizi hareket ettire-
bilmemizi saglarlar. Ornegin eklemler
sayesinde dizimizi, kalgamizi bukebiliriz.
Yas ilerledikge ve eklemler kullanildik¢a
bozulma olusur, agri ve tutukluk baglar. Bazi
spina bifidali hastalarda yurtme farkhliklar
nedeniyle bazi eklemler daha fazla ylk-
lendiginden eklem sorunlari daha g¢abuk
ortaya ¢ikar. Eklem sorunlarini gidermek igin
istirahat ve ilag kullanilir. Bazen ameliyat
yapilarak eklem tamir edilebilir.

Kalga cikigi

Spina bifidal hastalarda kalga ¢ikigi
sikga gorulir. Ancak bu ¢ocuklarda gozle-
nen kalga ¢ikigl gocugun yurimesi ve otur-
masi i¢in engel olusturmaz. Cocukta
yurimeyi asil engelleyen kaslardaki felgtir.
Dolayisiyla hastanin ve ailelerin kalga ¢ikigi
konusundaki endiseleri yersizdir. Nadiren
kalga cikigi nedeni ile yurimesi bozulan
cocuklarda ameliyatla kalga yerine oturtulur.

Rehabilitasyon

Egzersizlere bebeklikten itibaren
baslanmasi ve c¢ocukluk ¢agdr boyunca
surdurdlmesi ¢ocugun gelismesini hiz-
landirir. Oturma, emekleme ve yirime
acisindan geri kalan c¢ocuklarda egzersiz
yararhdir. Zamani geldiginde ¢ocugun ayak-
ta durabilmesi icin gereken basit ayakta
durma bacalari veya uzun bacak cihazlari
kullanilabilir. Ayakta durmanin ¢ok buyuk
yararlari oldugundan tim c¢ocuklar ayaga
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kaldiriimalidir. Ayakta durma sekil bozuk-
luklarini 6nler, kemikleri kuvvetlendirir ve
cocugun kendine guvenini arttirir. Yarime
icin de ayni seyler gecerlidir. Erigkin
doénemde tekerlekli iskemle gereken ¢ocuk-
lar bile kigukken ylrimeye tesvik edilme-
lidirler.

Fizyoterapist ve Fizik Tedavi
uzmani ¢ocugun eklem hareketlerini, kas
guclnu, kaslarin sertligini, hissetmeyi,
hareket ve el becerilerini degerlendirir.
Anne-babalara germe egzersizleri ve oyun-
lar gosterilerek eklemleri korumak ogretilir.
Ozellikle blyiime déneminde bu énem
tasir.

Cihazlar ve tekerlekli iskemle

Toplum i¢i ylirime:

Okulda, evde ve sokakta kendi
basina yuriyebilme demektir. Cihaz,
yuritec veya koltuk degnekleri kullanilabilir.
Spina bifidali ve alt lomber ve sakral
seviyeli ¢ocuklar toplum iginde rahatlikla
bagimsiz olarak yuruyebilirler ama ¢ogu
zaman basit de olsa cihaz kullanmalari
gerekir.

Ev ici yuriime:

Sadece ev iginde ylriyebilen
hastalardir. Ust lomber seviyeli spina bifi-
dalilar bu gruptadirlar ve yuritrken goévdeleri
ile kalgalarini da destekleyen cihazlar kul-
lanmalari gerekir. Disarida her zaman tek-
erlekli iskemle kullanirlar.
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Ayakta durma bacalari gocugu
ylriimeye hazirlar.

‘Tekerlekli iskemle alirken gocuga
uygun olmasina dikkat etmek gerek-
lidr.




Plastik AFOlar ayakkabi icine giy-
ilebilir.

Uyluk pargasi___y ¥

KAFQO’lar diz ekleminin bikilmesini
onler.

Tedavi amagh (terapotik) yiriime:
Sadece egzersiz i¢in ylrime
demektir. Torakal ve bazi Ust lomber
seviyeli spina bifidalilar bu dizeydedirler.
Ayakta durma ve yurime bu hastalarda gok
enerji sarfiyati gerektirir, bu nedenle de ¢ok
zor vydarurler. Ayakta durma  kemikleri
guclendirir ve eklemlerin sertlesmesini
onler. Ayrica nefes alip vermeyi ve mesane-
barsak bosalmasini kolaylastirir. Bu avan-
tajlari nedeniyle tedavi amacli ayakta
durma ve yurime calismalari yapiimahdir.

Tekerlekli iskemle kullananlar:

Hem evde hem toplum iginde
surekli tekerlekli iskemle kullanmak zorun-
da kalinabilir. Ozellikle kesesi sirtta olan
¢ocuklarda bu durum gecerlidir. Tekerlekli
iskemle kullananlar bile ev iginde tekerlekli
iskemleden yere iner, yerde veya esyalara
tutunarak emekleyebilirler. Tekerlekli
iskemle kullananlar genellikle bu sayede
tekerlekli iskemlenin giremedigi yerlere de
ulasabilirler.

Bacak Cihazlan

Kisa bacak cihazlari (AFO'lar)

Plastikten veya botlara takilan
metal c¢ubuklardan olusur. Plastikten
yapilanlar daha hafif olduklarindan tercih
edilirler. AFO bacak ve ayakbilegdini
arkadan sarar ve ayakkabinin igine oturur.
Eger cocuk dizlerini dumdiz tutabiliyorsa
kisa bacak cihazi yeterlidir.

Uzun bacak cihazlan (KAFO'lar)
KAFQ'lar kisa bacak cihazina ekle-
nen bir diz kiliti ve kalgalara kadar uzanan
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metal ve/veya plastik pargalardan olusur.
Dizini dimdiz tutamayan, yani Kkilitleye-
meyen c¢ocuklarda kullanilir ve ayakta
dururken dizlerin bukilmesini onler. Kisa
bacak cihazlarina gore daha agirdirlar.

Kalgca destekli uzun bacak cihazlari
(HKAFQO'lar ve THKAFO'lar)

Kalgalarina destek gerektiren

cocuklarda bel kemerli uzun bacak ci-
hazlari kullanilabilir, eger 6ne bukulme ¢ok
belirginse 0 zaman da goévde destekli ci-
hazlar verilir. Bu tip yuksek destekli ve
baylk cihazlari kullanmak hem aile hem de
cocuk icin oldukga glgtr.
Dolayisiyla bu cihaz yapildiktan sonra mut-
laka aile ve anlayabilecek yasa gelmisse
cocugun egitimi gerekir. Cocuga iki temel
cihaz becerisini de o6gretmek gereklidir.
Bunlar, yerde cihazla serbest hareket ede-
bilme ve yerden ayaga kalkabilme, sanda-
lyeye oturup kalkabilmedir. Cihazlar kul-
lanirken Onemli olan c¢ocugun cihazi
mumkin olan en az yardimla takip ¢ikara-
bilmesi ve cihaz icinde rahat hareket ede-
bilmesidir.

Emekleyebilen ve emekleyerek
istedigi yere gidebilen g¢ocuklari cihazla-
yarak ayaga kaldirmak ¢ocugun hareketini
kisithyorsa ¢ocuk bu durumu siddetle red-
deder ve cihazini kullanmaz. Bu g¢ocuklari
ozellikle egitmek ve ayaga kaldirmak
gereklidir.

Cihaz kullanmada onemli noktalar
Bacaklarda his kaybi oldugundan
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Bel kemeri

Kilitler

HKAFOQ’larda bel kemeri de bulunur.

Govde korsesi ,
Kablolar ———— |1 |
Bel kemeri ——— ! /

RGO denilen 6zel kalga eklemli cihazlar
sayesinde bacaklarinda hi¢ hareket
olmayan ¢ocuklar da yuriyebilir.



Cocuk cihazini kendi takip gikara-
bilmelidir.

Tekerlekli iskemle b-e-gerileri
ogretilmelidir.

cocuklar cihazin vurdudu yerleri hisset-
meyebilirler. Yara agildiginda ¢ocuk veya
aile farkina varamadan yara derinlesip
mikrop kapabilir.

Cocugu cihaza alistirmak igin cihazlar ilk
alindiginda sadece 45 ila 60 dakika takilir,
sonra ¢ikarip cildin kizaran yerleri incelenir.
Eger kizarikhk cihazi ¢ikardiktan sonra
yarim saatten c¢ok sudrldyorsa kizariklik
gecene kadar cihazlar bir daha takilmaz.
Kizarikhk gegctikten sonra sadece 20-30
dakika takilir ve takma slresi giderek art-
tirilir.

Eger kizariklik yarim saatten az
surlyorsa cihazlar bir ila birbuguk saat
sureyle takilir ve takma suresi her gin bir
saat arttirilir.

Cihazin yeni olmasi disinda bazen
de c¢ocuk blylyup gelistigi icin eski cihazi
basi yaralarina neden olabilir. Bu nedenle
bacak ve ayaklar her gin yeni kizarikliklar
acisindan incelenmelidir.

Tekerlekli iskemleler

Bazen tekerlekli iskemle cihazla
yurimeye goére daha hizl ve etkili olabilir.
Tekerlekli iskemle secimi ¢ok dnemlidir.
Tekerlekli iskemle kullanimini fizyoterapist
ogretir. Cocuk yataktan iskemleye, iskemle-
den yataga, yerden iskemleye ve iskemle-
den yere tek basina gecgebilmeli, diserse
tekrar iskemleye binebilmelidir. Egimli
zeminde ve kaldirimlarda tekerlekli iskemle
ile hareketin 6grenilmesi cok énemlidir.

22



Onden tekerlekli yiiriiteg Diz tekerleksiz yuriteg

Koltuk degnekleri ve yiiriitecler
Koltuk degnekleri

Dirsekten destekli koltuk degnekleri (kanadyen) kullanmak ¢ocuklar icin
daha uygundur. Bu sayede cocuk elleri ile bir yere tutunabilir. Ayrica degnek-
lerin uglari biraz blylkge ve vantuzlu olursa kaymalari da onlenir. Degneklerin
ucundaki lastikler eskidikge yenilenmesi ihmal edilmemelidir.

Yiirutecler

Yurutecler 6nden demirli veya arkadan demirli olabilirler, bir kisminda
iki ya da dort tekerlek bulunur. Onden demirli yiriitegler spina bifidali gocuklar-
da pek Onerilmez, ¢lnkl kalgada bukulmeyi arttinir, ayrica gocugun dengesini
kurmasini da zorlastirir. Arkadan demirli ters yurlteclerle kalgalarda bikilme
onlenir ve cocuk dengesini daha rahat kurar. Ayrica bu tip vydritecle
masalara ve siralara yaklasmak daha kolaydir. Cocuk yorulunca ydritecin
arkasindaki demire yaslanarak dinlenebilir.
Bircok yurutecin iki 6n tekerlegi vardir. Kugik (5
tekerlekler ¢cimen ve ¢amura takilir. Blyuk te-
kerleklerle daha kolay hareket edilir. Dort teker-
lekli yarutecler hizli hareket eder.

Koltuk degneklerinden daha buylk
olduklarindan ydurttegler tekerlekli iskemle ile
birlikte tagsinamazlar. Yurutegle birkag basamak
merdiven inip ¢gikmak mimkindUr ancak bir kat
merdiven i¢in asansor gerekir.

Tekerlekli ve arkadan destekli yUritecler daha uygundur.
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Cilt bakimi ihmal edilirse ayakta
yaralar olusur.

Ciltte hissetmeyi saglayan sinirler
degisik bolgelerden gelir.

CILT BAKIMI

Cilt vicudu kaplar ve i¢ organ-
lari korur. Ciltte bir yara olustugunda
istenmeyen mikroplar vicut igine gi-
rerek hastaliga neden olur.

Basi yaralari

Basi yaralari cildin ayni bdl-
gesinin uzun siure basing altinda
kalmasindan olusur. Basi yarasi dnce
deride bir renk degisikligi olarak baslar.
Basing surerse deri acilir ve yara buydir.
Bu yaralar govde yukunin bindigi kisim-
lar olan kaba etler, ayakbilekleri, ayak
ve topuklarda sik gordlurler.

Spina bifidali kisilerde his kaybi
oldugundan yani basing, agri ve islaklik
hissetmediklerinden gdvdelerini ne
zaman hareket ettirmeleri veya ig
camagiri degistirmeleri gerektigini bile-
mezler. Ayrica hareket glcligu
oldugundan uzun sureler oturmak
zorunda olabilirler. Bu da deriye ¢ok yuk
bindirir, hep ayni kisma binen gévde
yukl alttaki damarlari sikistirir ve kan
deveranini bozar. Deri hiicreleri oksijen-
siz kalarak olurler ve yara baslar.
Basing disinda idrar ve diski kagiran
kisilerde temizlik tam saglanamadigin-
dan deride yaralar olusur. Hissetmeyen
bolgelerin korunmasi ¢ok 6nemlidir.
Soguk ve sicaktan cilt korunmali, basi,
surtinme ve kesilmeler &nlenmelidir.
Bazen naylon halilarda suriinmek bile
yaralar acilmasina neden olabilir.
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Cildi korumanin 13 yolu:

1.Vicudunuzu temiz tutun. Her giin sabun ile yikanin ve elbiselerinizi giyin-
meden 6nce mutlaka tamamen kurulanin.

2.Govdenizi hareket ettirin. Eger tekerlekli iskemlede oturuyorsaniz her onbeg
dakikada bir gévdenizi tekerlekli iskemlenin koltugundan kaldirin. Eger tim
govdenizi kaldiramiyorsaniz once sag sonra sol yariyi kaldirin.

3.Govdenize bakin. Her gun cildinizi gézle muayene edin. Hissetmediginiz
kisimlara 6zellikle dikkat edin. Renk degisiklikleri, sislikler, akinti ve benlere
bakin.

4.Banyodan sonra kurumayi 6nlemek igin cildinize krem suran.

5.Yer degistirirken kendinizi kaydirmayin. Govdenizi kaldirarak bir yerden bir
yere gegin.

6.Kirli ve 1slak i¢c camasirlarini en kisa surede degistirin. Her idrar veya blyuk
aptest kacirma olayindan sonra kendinizi iyice yikayip kurulayin.

7.Pantolon, etek, ayakkabi ve coraplarinizin size tam uymasina, kiguk gelip
sikmamasina dikkat edin.

8.Govdenizin tekerlekli iskemlenize ve cihazlariniza tam uymasina dikkat edin.
9.MUmkunse oturdugunuz yerlerde bir yastik ya da oturma minderi kulanin.
10.Bazen yaniklar olusabilir, bunu énlemek igin:

* Banyo yaparken suyun sicakhgini icine girmeden dnce ellerinizle kontrol edin.
* Dusun altindayken veya Uzerinize doktiguniz suya sonradan kaynar su ekle-
meyin. Gunese ¢ikarken mutlaka ylksek koruma faktorlt gtines kremi kullanin.
* Metaller sicak havada isinir. Tekerlekli iskemlenizin metal ayakliklarina,
kemerlerin metal tokalarina dikkat edin. Ayaklarinizda hissetmeme varsa ¢iplak
ayak dolagsmayin.

* Yanik derinin kizarmasina ve sonra da su toplamasina neden olur. Eger
sadece kizariklik varsa soguk pansuman yapin. Eger su toplama varsa dok-
torunuza gorunun.

* Uropan, benadryl, tofranil gibi ilaglari kullananlarda terleme daha az olacaktir.
Daha az terleyeceginiz i¢in sicak sizi daha kétu etkiler. MUmklnse saat 11:00-
15:00 arasi glineste durmayin ve sapka giyin.

11.Yediklerinize dikkat edin. Basi yarasi olan kigilerde yaradan dolayi protein
kaybi olur. Proteinden zengin beslenme yanisira C vitamini ve ¢inko almaniz da
gerekebilir.

12.Cildinizin kurumamasi i¢in glinde 8 bardak su igin.

13.Cildinizde yara acilmamasina ¢ok dikkat edin. Yara agilirsa tedavisi ¢ok zor-
dur. Basing yaralari bazen o kismin ameliyatla alinmasina, hatta mikrop kapin-
ca Olime kadar gidebilen ciddi sorunlara yol agarlar.
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Tekerlekli iskemlede otururken
zaman zaman govdeyi kaldirarak
kaba etleri rahatlatmak gerekir.

Tedavi

Eger kizarik bir bolge farkeders-
eniz siki giysilerinizi ve cihazlarinizi
cikarin ve bir slire kizarik bolgeyi basing-
tan koruyun. Eger cildinizde bir zedelen-
me varsa ya da kizariklik gegmezse dok-
torunuza bagvurun. Bazen acgik yaralar
icin pomadlar veya pansuman gerekebilir.
Bu sayede iyilesme hizlanir. Akan
yaralarda sabun ve su ile temizlik yanisira
yara temizleyiciler de kullanilabilir. Basi
yaras! Uzerine betadin veya oksijenli su
surdlmez.

Lateks allerjisi

Lateks yani dogal lastige birgok
spina bifidali kiginin allerjisi oldugu
anlasiimistir. Allerjik reaksiyonlar gozlerde
sulanma ve yanmadan cilt dokintusu,
Oksurik, hapsirma ve ciddi nefes alma
sorunlarina kadar uzanabilir.
Hastanedeki birgok malzemede ve balon-
larda lateks vardir. Lateks Urtnlerinden
elden geldigince uzak durmak gerekir.
Bltin spina bifidali ¢gocuklar lateks aller-
jisi ydnunden arastiriimalidir.
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Dengeli beslenme ve sismanhgin
onlenmesi

Bacak kaslari calismadigindan
yeterli kalori harcamayan bu g¢ocuklarda
sismanlik sik gortlen bir sorundur. Cocuga
iyi bakmak kaygisi ile bol bol yemek
yediriimesi ¢ocugun asiri kilo almasina
neden olabilir. Bunu énlemek igin beslenme
diizenine c¢ok dikkat edilmelidir. Spina bifi-
dali ¢ocuklar sismanlayinca yudrimeleri,
cihaz kullanmalari zorlasir. YUriyemeyen
cocuklarin bakimlari, tasinmalari buyuk
sorun olabilir. Cocugun ihtiyaci kadar
yemek yemeye alistirilmasi, gerekirse
beslenme uzmanina danisiimasi asir kilo-
yu Onleyecektir. Ayrica egzersizler de
dlzenli olarak yapilmalidir.

Vergi indirimi

Bedensel engelli cocuklarin aileler-
ine 1 Ocak 1999 tarihinden itibaren gelir
vergisi indiriminden vyararlanma hakki
taninmigtir. Spina bifidali aileler de bu gelir
vergisi indiriminden  yararlanabilirler.
Bedensel Engellilik indiriminden yararlan-
mak icin anne/baba kendisinin ve ailedeki
bedensel engellinin nifus kagidi 6rnekleri
ve isyerinden aldigi calistigini gdsterir
belge ile illerde Defterdarik Gelir
Mudurligi'ne, bagimsiz vergi dairesi bulu-
nan ilgelerde Mal Mudurligu'ne bir dilekge
ile bagvuracaklardir. Bagvuru Uzerine Vergi
Dairesi'nce gerekli islemler yapilir, hasta
saglk kurulu raporu almak Uzere hastan-
eye sevk edilir. Saglik kurul raporlari I
Defterdarligi'na goénderilip islemler tamam-
landiginda vergi dairesi anne/babanin
calistigi kurumlara sakatlik indiriminden
yararlanmalari gerektigini bildiren yazilari
hazirlayacaktir.
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Sismanlik 6zglveni zedeler,
yurimeyi gok zorlastirir.

Sismanhg@ énlemek igin dengeli
beslenme gereklidir.



Hasta ve ailesi bir ekip tarafindan
degerlendirilmelidir.
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Tedavi segenekleri ¢ok iyi deger-
lendiriimeli ve karar verirken dikkatli
olunmalidir.

Multidisipliner Spina Bifida Klinigi

Bu tur bir klinigin amaci spina bifida
hastalarinin tim sorunlarini farkli branglardaki
hekimlerin, terapist ve pedagoglarin igbirligi ile
tek merkezde ¢6zmektir. Birgok farkli branstan
hekim ayni gin, ayni ¢atl altinda hasta ¢gocugu
ve ailesini gorur, konusur ve muayene eder.
Tum hekimler hastayr goérdikten sonra birbir-
leriyle konusarak hasta icin ortak bir karar verir-
ler. Bu hekimler ekibinin birbirleriyle yakin ve
siki bir iletisim icinde olmasi ¢ocugun tedavisi
acisindan sarttir. Ayrica ekip aileler ile biraraya
gelerek ortaklasa verdikleri karari bildirmeli,
Onerilerinin gerekgelerini agiklamali, ailenin ve
mumkinse gocugun onayini almalidir.

Spina bifida Ulkemiz hekimleri agisin-
dan yeni bir hastalik grubudur ve her hekim
spina bifida konusunda tedavi uygulayabilecek
kadar deneyimli degildir. Bu nedenle spina bifi-
dali ¢ocuklarin mutlaka bu konuda deneyimli,
birlikte calismayi bilen, birbirinin dilinden
anlayan bir tedavi ekibi tarafindan izlenmeleri
gerekir.

Tedavi ekibinde kimler bulunur ?

Pediatrik norosiriirjyen (beyin cerrahi):
Beyin cerrah1 bebek dogdugunda
ameliyatini yaparak keseyi kapatir, daha sonra
hidrosefali icin sant koyar ve santin ¢ikarabile-
cegi sorunlar agisindan bebegi izler. Eger ger-
gin omurilik sendromu gelisirse gerekli midahe-
leyi yapar. Beyin cerrahinin gergin omurilik
sendromunu tanimasi ve ameliyat kararini
verebilmesi i¢in ekipteki Urolog ve ortopediste
danigsmasi gerekebilir. Bir beyin cerrahinin spina
bifidali bir gocugu bebeklik déneminde santin
kontroll agisindan yaklasik iki ayda bir gdérmesi
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gerekirken cocuk 1 yasini gectikten sonra
sant dlizguin calisiyorsa 6 ay veya yilda bir
kez goérmesi yeterli olabilir.

Pediatrik Urolog:

Bebekte olusabilecek mesane ve
bobrek sorunlarini ¢ok erken dénemden
itibaren izler, gerekli tetkikleri ister ve
degerlendirir. Bazi incelemeleri (Grodinami
gibi) kendisi uygular, sonuca goére idrar
kacirmayi onlemek ve bébrekleri korumak
icin gerekli ilaglari ve diger tedavileri plan-
lar. Urologun ¢ocugun ailesine ve anlaya-
bilecek yastaki ¢ocugun kendisine hangi
tetkiki neden istedigini anlatmasi ve
Onerdigi tedavinin 6nemini acgiklamasi
gereklidir. Temiz aralikh kateterizasyon da
urolog kontrollinde 6gretilmelidir.

Pediatrik Ortopedist:

Gerek  bebeklik  déneminde
gerekse daha sonra gelisen omurga ve
bacaklardaki sekil bozukluklarini izler, bun-
lar1 duzeltici ameliyatlari yapar ve verilme-
si gerekli cihazlar planlar. Ozellikle omur-
ga ameliyatlari ¢ok zor ve karmasik
oldugundan bu konuda deneyimli cer-
rahlarca uygulanmasi hayati énem tasir.
Spina bifidada yapilacak diger ameliyatlar
nispeten kolay oldugundan her ortopedist
bunlari yapmak ister. Burada énemli olan
ameliyati yapmak degil, hangi ameliyatin
ne zaman yapilacagina karar vermekitir.
Buna da ancak deneyimli bir cerrah karar
verebilir. Cocugun hareket sistemini koru-
mak ve yurimesini saglayabilmek icin orto-
pedi uzmaninin énerilerine uyulmalidir.

29




Fizik Tedavi ve Rehabilitasyon Uzmant:

Cocugun hareket becerilerini, el
becerilerini degerlendirir, her dbnemde yapil-
masi gerekenleri aileye anlatir, cihazlar
planlar ve recete eder. Egzersizleri fizyoter-
apistle birlikte planlar ve uygulamalari kon-
trol eder. Cocugun mumkin oldugunca
bagimsiz bir bicimde toplum yasamina
katilabilmesi i¢in gerekli dizenlemeleri aile
ile birlikte yapar.

Fizyoterapist:

Bebeklik, ¢ocukluk ve ergenlik
doénemlerinde uygun egzersiz programlarini
aileye Ogretir, yapilmasini kontrol eder.
Egzersize ragmen duzelmeyen hastalari
doktora danisir. Verilen cihazlarin kullanimi
yonunde aileyi egitir. Ekibin ¢gok énemli bir
parcasidir.

Pedagog:

Cocugun zihinsel becerilerini ve ince
el becerilerini degerlendirir, egitimin planlan-
masi igin ailelere dnerilerde bulunur.

Bu ekipte ayrica gocuk doktoru,
cocuk sinir sistemi hastaliklari uzmani
(ndérolog), cocuk psikologu, beslenme ve diet
uzmani, sosyal hizmet uzmani, hemsire de
bulunmahdir.

Cocuk doktoru ve ¢ocuk sinir hastaliklari
uzmani:

Cocugun normal gelisimini izlemeli
ve asllarl ile beslenmesini dizenlemelidir.
Cocuk hastalandiginda da ilk olarak bu ekib-
in gocuk doktoruna basvurulmalidir, ¢unki
hastayi en iyi taniyan ekibin hekimleridir.
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Cocuk psikologu:

Aileyi cocukta gelisebilecek ruhsal
sorunlar agisindan bilgilendirir ve bunlarla
basa cikabilmeleri hususunda yardimci
olur. Ameliyatlarini, egzersiz veya ci-
hazlarini reddeden ¢ocuklarda gerektiginde
psikolojik terapiler uygular.

Beslenme ve diet uzmani:

Spina bifidali ¢ocuklarda gelisen
6nemli bir sorun olan sismanlikla micadele
eder. Cocugun yasina uygun dietini dizen-
ler.

Sosyal hizmet uzmani:
Cocuk ve ailenin toplum yasamina
uymasina yardimci olur.

Hemsire:

Ozellikle sondalama ve digki kon-
troll konularinda gocuk ve aileye yardimcli
olabilir.
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BiZE NASIL ULASABILIRSINiz?

1994 senesinden beri spina bifida hastalarina hizmet vermekte olan
klinigimiz 1996 yilinda duzenli olarak genis kapsamli ¢calismalarina baglamigtir.
Hastanemizde Pediatrik Rehabilitasyon Uzmani, Pediatrik Ortopedist, Pediatrik
Beyin Cerrahi, Pediatrik Norolog ve Pediatrik Urolog hekimlerimiz diizenli
olarak hastalarimizi degerlendirirler ve gerekli tedavileri uygularlar. Ayrica
Fizyoterapistler de bu ekibin pargasi olarak caligirlar. Marmara Universitesi Tip
Fakiltesi istanbul Bogaz Kopriisi Anadolu Yakasi gikisinda Altunizade'de
bulunmaktadir

Marmara Universitesi Tip Fakiiltesi Hastanesi
Cocuk Rehabilitasyon Unitesi igin:
Tel: 0216 326 3443 - 0216 3254582
Fax: 0216 326 3444
E-mail:
nadireftr@yahoo.com
syalcin@prizma.net.tr
internet:
www.turk-ortopedi.net/spinabifida.htm

Marmara Universitesi Tip Fakiiltesi Multidisipliner Spina Bifida Klinigi

- - -
SP_.l u AE" B ! Fr-I-D'A " n 1994 senesinden beri spina bifida hastalarma hizinet

vermekte olan klinigiomz 1996 yilmda diizenh olarak gems
kap i cahsmalarma basl . Klung amacl
illkemizde sayis: giderek artan Spina Bifida hastalaruum
tiim sorunlarmm farkh branslardaki hekimlerin isbirhig ile tek
merkezde ¢ozmektir. Klimgnnizde Pediatrik Rehabilitasyon Uzmam,
Pediatrik Ortopedist, Pediattik Beym Cerraln, Pediatiik Nérolog ve
Pediatrik Urolog hekimlerimiz diizenh olarak hastalarmmzn
degerlendirirler ve gerekli tedavileri uygularlar. Aynica
Fizyoterapistler ve Pedagoglar da bu ekibm parcas: olavak ¢ahsnlar
Her aym belili gimlerinde biitim ekip bulikte polikliuk liznmeti ver,
aynea spesifik sonumlan saptanan hastalar ilgih brans hekimlenn
tarafmdan takip edilirler.

Marmara Universitesi Tip Fakiiltesi Istanbul Bogaz Képriisit Anadolu
Yakas1 plasmda Altmizade 'de bulummalktadur.

L!J Spina Bifida Tedavi ve Rehabilitasyon Kitaby ¥ Spina Bifida Aile F1 Kitapag
% Spina Bifida Filmi “: Diinyadan Spina Bifida Baglantilan
N Ll Co
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SONSOz

Spina bifida diabet ve astim gibi kalici bir
sorundur. Spina bifidal kisiler doktorlarini dizenli
olarak goérmelidirler. Eger dizenli tibbi bakim
saglanirsa birgok problem olusmadan onlenebilir.

Spina bifidaya ragmen uzun ve giizel bir
hayat yasamak mimkinddr. Spina bifidali bir¢ok
kisi okula gider ve meslek sahibi olur. Asik olup
evlenebilirler, bazilarinin ¢ocuklari olabilir. Tibbi
bakim gelistikce hayat glizellesir.

Cocugunuz spina bifidall ise yasam dok-
torlar ve terapistler arasinda gegmeye baslayabilir.
Tdm bu insanlarin amaci ¢ocugunuzun midmkun
olan en saglikh bicimde gelisip buyumesini sagla-
maktir. Ailenin tedavi ekibi ile birlikte calismasi ve
anlamadigini  sorarak o6grenmesi gereklidir.
Cocugunuzun her igini yapmak, asir korumak
uzun doénemde onun zararina olacaktir.
Cocugunuza givenin ve onu kendi isini kendisi
yapmasi igin cesaretlendirin. Bazen bu ¢ok uzun
zaman alabilir ama ileride bagimsiz yagayabilmesi
icin gereklidir. Asiri korunan ve her isi anne-babasi
tarafindan yapilan c¢ocuklar yasamda basarisiz
olurlar. Kendi cihazini giyebilen, kendi bakimini
yapabilen ¢ocuklar ise kendilerine givenen, cesur
erigkinler olarak buydr. Spina bifidali gocuklar
kiclkken hastanelerde ¢ok zaman gegirirler.
Defalarca ameliyat olur, testlerden gecer, tetkik ve
tedavilere giderler. Bazi donemlerde ¢ocuklarimiz
cok hassaslasabilir.

Cocuklarimizin gelismesine katkida bulun-
abilmek igin onlara elden geldigince erken
dénemde kendi kendilerine bakmalari konusunda
destek olmaliyiz. Hem evde hem de okulda normal
cocuklara gosterilen ilgi ve sefkat bu gocuklara da
gosterilmeli, gocugun tahsili ve sosyal gelisimi
eksik birakilmamalidir.
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Spina bifidali gocuklar da asik ola-
bilir.

Evlilik ve normal bir yasam
mimkindr.
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