


Spina bifida

Omurgada dogumsal gelisim bozuklugu hakkinda aciklama



Onsoz

Almanya‘da, spina bifida teshisi konan hastalara veya akrabalarina sunulan ¢ok cesitli kisisel
danismanlik ve destek hizmetleri vardir. Tibbi bakim ve tedaviye ilaveten bir diger secenek
de kendi kendine yardim grubuna katilmaktir. Kendi kendine yardim gruplarinin sundugu
olanaklari sizlere kisaca aciklamak istiyoruz. Almanya‘da, bir kendi kendine yardim grubu veya
kar amaci gutmeyen dernek bunyesinde baska insanlarla fikir alisverisinde bulunma imkani
vardir. Ayni sikayetlere, endiselere ve pratik sorunlara sahip baska magdurlarla irtibat kuru-
labilir. Benzer dusUncelere sahip insanlarla bir araya gelerek, hastaligin magduru olmayan
kisilerle konusmasi zor hususlar hakkinda fikir alisverisinde bulunmak mumkundur. Bu da
sikintilart dnemli 6lctde azaltan bir etken olabilir. Kendi kendine yardim, herkesi gt¢lu kilma
potansiyeline sahip, kapilarini herkese acan ve bir arada olma sayesinde kronik hastaligi olan
kisiler, engelliler ve yakinlari icin dnemli bir basvuru yeri olan bir topluluktur. Brosurumuzle
spina bifida ile yasamaya dair bilgiler sunmak ve kendi kendine yardim secenegini sizlere tak-
dim etmek istiyoruz.
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spina bifidalilar icin kurdugu kendi kendine yardim dernegi

ARQUE e.V. isbirligi ile LAG Selbsthilfe RLP e.V.



1. Spina bifida, teshis ve gercekler

Spina bifida, omurgadaki bir dogumsal gelisim bozuklugudur. ,Ayrik omurga’ veya spinal disra-
fi terimleri de siklikla kullanilir. Hasar, boyuna ve boyuta bagl olarak farkli etkiler dogurur. Hi-
drosefali (beynin i¢c kisminda patolojik buytme), genellikle beyin-omurilik sivisi dolasimindaki
kusurun bir sonucu olarak spina bifida ile baglantili olarak gelisir.

Spina bifida, gebeligin ilerleyen donemlerinde etrafinda omurganin olustugu noral tdpun
kapanmasindaki kusura bagli olarak gebeligin dordunct haftasinda, yani 22. ila 28. gtnler
arasinda ortaya ¢ikar. Bu kusur, arka omur arkinin bir veya daha fazla omurda kapanmamasina
neden olur. Bu ac¢iklik nedeniyle, omurga kanalindaki omuriligin sinirleriyle birlikte korunmasiz
kalma ve hasar gorme olasiligl dogar.

Semptomlar ¢cok farkli olabilir ve farkli dUzeylerdeki duyusal bozukluklar gibi olduk¢a kucuk et-
kilerden turlu islev alanlarinda olusacak karmasik kisitlara kadar degisiklik gosterebilir. Omu-
rilik islevinde olusacak bozukluklar, kas, mide ve bagirsak islevlerinde felce ve ayrica agri hissi
ve duyu kaybina neden olabilir.

Orta Avrupa‘da her 1.000 cocuktan yaklasik biri spina bifida ile dogar. Spina bifida gebelik
esnasinda teshis edilebilir. Bu nedenle, saglik kasasi tarafindan finanse edilen dtzenli ultra-
son muayenelerinin yaptirilmasi gerekir.

2. Spina bifida ile gelen ilave anomaliler ve etkiler

Hidrosefal

Beyin-omurilik sivisi dolasiminda siklikla hidrosefaliye neden olabilecek degisimler stz konu-
su olur. Bu durumda beyin-omurilik sivisi (ligour) kafanin i¢ kismindan akamayip birikir ve
kafanin i¢ kisminda basincin artmasina neden olur. Yapay bir kapak¢ik (sont) veya baska cer-
rahi yontemler kullanilarak basing dengesi yeniden kazandirilabilir.

Mesane ve bagirsak tzerindeki etkiler

Fel¢ dolayisiyla mesane ve rektum aktivitesinin bozulmasi, genellikle etkilenen kisi ve ¢evresi
icin omur boyu bakim ve diyagnostik refakat anlamina gelir. Tibbi mtdahalenin gerekli oldugu
degisimler ozellikle hassas buyume ve gecis asamalarinda sik yasanir.




3. Tedavi yontemleri

Genel olarak, muteakip zararlarin dnlenmesi icin hem ,ayrik omurga’ hem de hidrosefali
hastalari dogumdan hemen sonra ameliyat edilmelidir.

Spina bifida, karmasikve yasam boyu surendinamik bir engeldir. Sirttakisinir ve kemik hasarinin
etkileri ile beyindeki, siklikla hidrosefaliye ve beyincigin kafatasinda yer degistirmesine (Chiari
malformasyonu) neden olan degisimler duzenli olarak izlenmelidir. Tibbi mudahalenin gerekli
oldugu degisimlere 6zellikle hassas buylme ve gecis asamalarinda dikkat edilmelidir. Tibbi
refakat icin engellilik ve etkileri hakkinda yuksek dtUzeyde uzman bilgisi gereklidir.

Genellikle su alanlarda duzenli muayeneler yapilmasi gerekir:
* Noroloji/ndrosirurji
« Uroloji
* Ortopedi

+ Oftalmoloji

Muayenelerin sikligini tedaviyi gerceklestiren hekimler belirler.

4. Nedenleri

Nedenleri bilinmemektedir. Cok faktorlu bir kusurdan kaynaklandigi tahmin edilmektedir. Ge-
netik bir egilim mumkun olabilir. Onceden spina bifidal bir cocugun dogmus oldugu ailelerde,
istatistiksel olarak kanitlanabilir oranda daha yuksek risk vardir.

Folik asit eksikligi veya arizali folik asit metabolizmasi ile bir iliskisi oldugu bilinmektedir. Folik
asit bir B vitaminidir. Bu nedenle, ¢cocuk sahibi olmak isteyen kadinlarin gunltk 400 pg bir
dozla (multi)vitamin preparati seklinde folik asit almalari 6nerilir. Folik asit alimina, gebeligin
gerceklesmesinden en az U¢ ay once baslanmalidir. Yuksek risk altindaki kadinlarin gtinde 4
mg folik asit almalari dnerilir.

Bazi arastirmalar, erken ve duzenli folik asit aliminin yarik dudakl, ceneli ve damakl,
dogumsal kalp kusurlari ve idrar yolu malformasyonlari olan ¢cocuklara sahip olma riskini de
azaltabilecegini gostermektedir.

5. ARQUE, Rheinland-Pfalz'da spina bifidalilarin
spina bifidalilar icin kurdugu kendi kendine
yardim dernegi

ARQUIE, spina bifida hastalari ve yakinlari tarafindan kurulan ve onlara hizmet eden bir kendi
kendine yardim dernegidir.

Arbeitsgemeinschaft fur Querschnittgelahmte mit Spina bifida / Rhein-Main-Nahe e.V. (kurz AR-
QUE) spina bifidali cocuklarinin yasam kosullarini tarlt yollarla iyilestirmek isteyen Mainz'daki
ebeveynler tarafindan 1979 yilinda kurulmustur. »Birinci nesil« cocuklar coktan buydduler ve
yasamlarini kendi baslarina idame ettirmeyi ogrendiler. Bazilartise dernekicin ¢alismaya basladi bile.



Bugun ARQUE halen Rhein-Main-Nahe bolgesinde 600'den fazla ¢cocuga, gence, yetiskine ve
onlarin ailelerine refakat hizmeti sunuyor. Dernek, Rheinland-Pfalz ve Stdhessen i¢in eyalet
birligi statlstune sahip. Sundugu hizmetler esas itibariyla cocuk gindtz bakimevlerinin, okullarin
ve diger egitsel, tibbi veya tedavi edici kurumlarin ziyaretcilerine ve uzman personeline yoneliktir.

Kendi kendine yardim grubu olarak, kendileri idame ettirdikleri bir yasama giden yolda spina
bifidall tim cocuklar, gencleri ve yetiskinleri desteklerler. Engelliligin neden oldugu zorluklarla
basa ¢ikmaniz igin size ve yakinlariniza yardimci olurlar. Duzenli seminerler ve serbest hareket
etme egitimleri, kisisel danismanliklar ve kapsamli bilgi materyalleri ile ARQUE sizi yasamin her
asamasinda destekler.

Spina bifidali kisilerin sagligl ve nasil desteklenebilecegiyle ilgili tum sorularda, engellilik ve et-
kileri hakkinda yUksek duzeyde uzman bilgisi gereklidir. Bunlar, kendi kendine yardim dernegi
tarafindan toplanir, hazirlanir ve kullanima sunulur.

Aile ve uzman refakati istenirse daha gebelik surecinde baslayabilir.

Hizmetlerimiz, yaslarina uygun olarak su kisilere yoneliktir:
* Gebeler

* Yenidoganlarin ebeveynleri

* Alleler

+ Cocuklar ve gencler

* Yetiskinler

+ Uzmanlar

ARQUIE, etkilenen tum Kisiler, onlarin ebeveynleri, aileleri, uzmanlar ve ilgilenen diger herkes icin
Rheinland-Pfalz ve Sudhessen (Rhein-Main-Nahe) bdlgesindeki irtibat kisisidir. Ebeveynler tlke-
nin her yerinden mektuplar gdndermektedir. Danismanlik hizmeti kendi kendini finanse edecek
sekilde ve dernek Uyeliginden bagimsiz olarak sunulur.

ARQUIE ile irtibata gecin, sorularinizi yoneltin ve yapacaginiz bir gorusme ile dernegi taniyin.

ARQUE tarafindan sunulan hizmetler

Spina bifida teshisi daha hamilelik esnasinda ultrason yoluyla mumkuindur. Obstetrik ultrason
adi verilen bir yontemle, kusurun kapsamina ve bir veya daha fazla omur gévdesinin etkilenip
etkilenmedigine iliskin ilk degerlendirmeler yapilabilir. Dogumdan once spina bifidanin etkileri
hakkinda kesin a¢iklamalar yapmak zordur.

Cocuk bekleyen ebeveynler, gebelik esnasindaki teshisten hemen sonra ARQUE ile irtibata gece-
bilirler, ardindan kendilerine istedikleri ve kararlastirildigi sekilde kisisel olarak refakat edilir.

Spina bifidall bir cocugun yasaminin ozellikle ilk yilinda, gelisimin devami icin rotalar belirlenir.
Ayni zamanda ebeveynlerin buyuk bir bilgi intiyaci soz konusu olur. Vazgecilemeyecek kisisel
destege ilave bir ebeveyn refakat yontemi de ebeveyn mektuplaridir. Mektuplarla bir yandan
normal yetistirme hedefleri iletiimekle birlikte, dte yandan hastaligin ¢zelliklerinin yani sira faydasi
dokunabilecek olan diyagnostik ve tedavi edici tedbirler de aciklanir. Bdylece birer rehber olarak
mektuplar, mumkudn oldugunca normal bir cocuk gelisimi, risklerin erken tespiti ve gerekli tedavi
yontemleri arasindaki kurulmasi genellikle zor olan dengenin bulunmasina katki saglayabilir.
Cocuklarinin yaslarina bagli olarak bu mektuplari ebeveynlere duzenli ve Ucretsiz olarak gonde-
ririz, ancak bunlara ¢evrimici olarak da erismek mumkundur.

Cocuklar ve gencler icin glindelik yasama iliskin egitici hafta sonlar ve haftalik serbest zamanlar
sunariz. Cocuklar icin serbest zamanlar ve hafta sonlari her zaman bolca eglence ve aktiviteyle
doludur. Ancak soz konusu olan her zaman ¢ocuklart kuguk adimlarla guindelik yasamlariyla ken-
di kendilerine basa ¢lkmaya hazirlamaktir. Ebeveynler icin bu hafta sonlari genellikle cocuklarinin
bir hafta sonu boyunca bir yerde konaklamasinin ve onlarin da kendilerine biraz vakit ayirmasinin
ilk firsati olur. Arkadaslar ve akrabalar cogu zaman bakimlarini Ustlenmeye cesaret edemez ve
bu yuzden bircok ebeveynin ¢cocuklarini bazi geceler birilerine teslim etmesi mumkun olmaz. Bu
da serbest zamanlarimizin baska bir onemli yonudur. Bunu mumkun kilan, pedagoji ve bakim
alaninda siki egitim almis bir ekiptir.

Danismanlik

ARQUE, spina bifidall kisiler ve yakinlar icin yasamlarinin her asamasinda ve her yasta
danismanlik sunar. Bu 6rn. anaokulu, okul, is ve ikamet gibi konulari kapsar. Dernek ayni zaman-
da dezavantajlilik denge tazminatlari, bakim sigortasi ve destek yardimlari gibi sosyal haklarla ilgili
konularda da irtibat kisisidir.

lletisim

ARQUE, 40 yili askin bir strenin sonunda birka¢ ebeveynin birlikteliginden, hafta ici her gtn
ulasilabilen ofise sahip genis capl bir dernek haline gelmistir. Federal Spina Bifida Birligi ASBH ile
yakin isbirligi icinde ¢alismaktadir.
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