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Ozet

Mesane ekstrofisi mesanenin ve karin duvarinin gelisim kusurudur. Mesane ekstrofisinde dogumdan itibaren,
tani konulduktan sonra bir dizi ameliyatlar uygulanmaktadir. Tedavi siireci uzun zamani kapsadigindan
hastaligin gorildigi bireyler ve aile Gzerindeki psikolojik etkileri ileri boyuttadir. Calisma 2012-2015 Ocak
tarihleri arasinda gergeklestirilmistir. Bu ¢alismada hastaligin psikolojik, toplumsal, sosyo-ekonomik ve en
onemlisi bireylerin egitim yasamlarina ne gibi etkilerinin bulundugu konusunda arastirma yapmak,
yasanabilecek problemleri giderebilmek, destek ve motivasyonu artirmak amaclanmistir. Mesane ekstrofisi olan
bireyler ve ailelerinin yasadigi sikintilari tespit etmek, yasama baghliklarini élgmek icin hazirlanan anket
formlari, gesitli illerde bulunan 5-25 yas arasi hasta bireylere ve ailelerine uygulanmistir. Anket sonuglarinda;
bireylerin ailelerine bagimh c¢aresiz hissettikleri, normal durumlara asiri tepki verdikleri, okulda tedirgin
olduklari, uyku dizenlerinin bozuldugu, hastaliklarinin evlenmeye engel olacagi ve ideallerini tehdit ettigini
duslindikleri ortaya konulmustur. Bireylerin birbirleriyle iletisim kurmalari saglanmis, ilgi alanlarina goére
yonlendirme yapilmis, mizik, resim ve sportif faaliyetlere katilabilmeleri icin destek olunmustur. Hastalik
slirecinde, insani yarali ve kirilgan olma halinden glcliiklere ragmen ayakta kalabilme noktasina tasiyan
zamanda, verilecek destegin anlami bliytktir.

Anahtar Sozciikler: Mesane ekstrofisi, birey, aile, egitim.

CONGENITAL BLADDER EXTROPHY’S EFFECTS ON INDIVIDUALS AND THEIR PARENTS

Abstract

Bladder extrophy is a developmental fault of bladder and abdominal Wall. After the birth, in bladder extrophy a
range of operations are applied following the diagnosis. Since the treatment process is long, the psychological
effects of the illness on individuals and families are massive. This study covers the period of 2012-2015. In this
study, it has been aimed to make a research, solve the possible problems, raise support and motivation on
illness’ psychological, sociological, socio-economic and most importantly, the effects of individual’s educational
lives. The questionnaire form to detect the conduct of life and problems of individuals with bladder extrophy
and their parents has been applied to 5-25 year-old individuals and their families in various cities. In conclusion,
it has been seen that the individuals feel dependent and helpless, overreact to normal situations, become
nervous at school, have sleep disorder and think that their iliness will prevent them from marrying and threat
their ideals. Individuals’ communication to each other and guidance according to their field of interest have
been provided and they have been supported to join the activities of music, art and sport. In the course of the
iliness, the support which is given in the process from fragility to standing alone against the difficulties is very
important.

Keywords: Bladder extrophy’s, individual, family, education.
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GiRiS

Mesane ektrofisi anomalisine (Estrofi vezika) ait en eski ilk yazi MO.1-2. yiizyillarda rastlanmistir. O zamanlarda
insan ve hayvanlardaki bu anomaliler, kutsal sayilan kisiler tarafindan tabletlere kaydedilmistir. Mesane
ekstrofisinin ilk tarifi 1595’te Schenck’te bildirilmistir (Feneley ve Gearthart 2000).

Mesane ekstrofisi Uriner, genital sistemi iceren anomalilerden olusmaktadir. Klasik mesane ekstrofisi
anomalilerinde mesane duvarinin gelismemesi sonucu mesane disaridan gorilecek sekilde acikta
bulunmaktadir. Tedavi bir dizi cerrahi operasyonu icermektedir (Yilmaz ve dig., 2006). Uzun, masrafli, sabir
isteyen bir tedavi siireci vardir. Mesane ekstrofisinin dogum 6ncesinde tanisi konulabilmektedir. Erken cerrahi
miidahale uygulanmasi durumunda mesanenin gelistigi ve bliyitme operasyonuna gerek kalmadigi bildirilmistir
(Anafarta ve Yaman 2005).

Hem fiziksel hem de psikolojik sorunlara neden olan bu rahatsizlik, sosyal hayatta, aile hayatinda ve okul
hayatinda derin yaralara yol agmaktadir. Hastaligin bilincinde olan bireyler, bununla yasamaya alismak
durumundadir. Bunun yaninda viicutlarinda siklikla Gremeye misait bakterilerin neden oldugu enfeksiyonlara
karsi antibiyotiklerle slirekli miidahale etmek zorundadirlar.

Mesane ekstrofisinde var olan 6zriin kalici bir sakatliga donlismemesi icin erken tani uygun miidahale ve tedavi
dnemli yer tutmaktadir. Oziirlerin engellilige déniismesini 6nlemeye yonelik tiim gabalar rehabilitasyon olarak
ifade edilmektedir. Giniimizde olduk¢a pahali olan rehabilitasyon hizmetleri yerini toplum temelli
rehabilitasyon programlarina birakmaktadir. Erken tani ve tedavi hizmetlerinin verilmesinde egitimden,
geleneklere, sosyal glivenceye kadar bircok etmen gorev almaktadir (Blake ve Scott, 2000). Mesane ekstrofisi
hastalarinin yasadiklari ortama uyumunda ailelerin yeri de biiylik 6nem arz etmektedir.

Calisma sonucunda elde edilecek bulgular dogrultusunda, bu duruma yoénelik 6neriler olusturabilmek ve
giindeme gelen problemle ilgili il ve Ulke dizeyindeki mekanizmalari harekete gegirmek, ¢6zim yollarinin
aranmasini ve uygulanmasini saglamak ¢alismanin uzun zamandaki amaglari arasinda yer almaktadir.

YONTEM

Arastirmanin Tiiru

Calismada tarama modeli esas alinmistir. Tarama modelleri gegmis ya da ginimizde var olan bir durumu,
oldugu sekliyle betimlemeyi amaglayan arastirma yaklasimlaridir. Arastirmaya konu olan bireyler icinde
bulunduklari durumu oldugu gibi ifade etmeye calisir. Bireyi uygun bir sekilde gozlemleyip belirleme vardir
(Blake ve Scott, 2000).

Calisma Grubu

Calisma grubunu, cesitli hastanelerde tedavi goéren internet, sosyal medya ve Uroloji uzmani doktorlar
aracihgiyla ulasabildigimiz, cesitli illerde bulunan 5-25 yas arasi mesane ekstrofisi bireyler ve aileleri
olusturmaktadir.

Verilerin Analizi ve Degerlendirme

Calismamizda veriler, cesitli hastanelerde tedavi géren internet, sosyal medya ve Uroloji uzmani doktorlar
araciligiyla ulasabildigimiz, mesane ekstrofisi olan gonilli hastalardan anket yoluyla toplanmistir. Dogustan
mesane anomalisi olan bireylerin yasadigi sikintilari tespit etmek, okul ve is hayatindaki uyum problemlerini,
hobilerini ve yasama baglliklarini 6lgmek igin anket formlari psikolojik danismandan yardim alinarak
diizenlenmistir. Bu formlar, gesitli illerde bulunan 5-25 yas arasi bireylere uygulanmistir. Aileler i¢in 19 sorudan
olusan ayri anket formlari hazirlanmistir. internet (zerinden, telefonla ya da direkt etkilesimle anketler
doldurulmustur. Verilerin ¢dzimlenmesinde veri analizi paket programindan yararlaniimistir.
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BULGULAR

Sekil 1’de 5-25 yas arasi mesane ekstrofisi bireylerin 38 sorudan olusan ankete verdikleri cevaplarin %
oranlarinin, situn grafikleri gésterilmektedir.
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Sekil 1: 5-25 yas arasi mesane ekstrofisi bireylerin anket sonuglari

Mesane ekstrofisi bireylerin, ailelerinin destegine ihtiya¢ duyduklari, kendilerini ailelerine bagiml hissettikleri,
normal durumlara asiri tepki verdikleri, evin digindaki zamanlarda tedirgin olduklari, uyku duzenlerinin
bozuldugu, bazi durumlarda kendilerini garesiz hissettikleri, asari hayalci olduklari umutsuzluk yasadiklari, olasi
enfeksiyonlara karsi sirekli ilag kullanmanin bunaltici oldugu, meslek se¢imi ve kariyer yapmayi engel teskil
edebilecegi, aile bireylerinin kendilerine acidiklarini, ailelerine yik olduklari, hastaliklarinin evlenmeye engel
olacagi ve ideallerini tehdit ettigini distindiklerini tespit edilmistir.

Mesane ekstrofisi olan 15 yasindaki bir 6grencinin kendi istegiyle soyledigi yasadiklari ve duygularini ifade eden
durum agagidaki gibidir;

“Dért bes yaslarindayken diger arkadaslarimdan farklh oldugumu anlamistim. O zamanlar yeni ameliyat
olmustum. Arkadaslarimin oynadigi oyunlara katilamiyor, bazi arkadaslarimin bezimi fark etmeleri sonucu
séyledikleri laflar altinda kaliyordum. Bu durum beni dylesine etkilemis olmali ki, hayatim boyunca rahatsizligimi
kimseye séylememe karari aldim. insanlara karsi giivenim yok oldu. Ben insanlarin bana yardim etmelerini
beklerken, onlarin bu durumu umursamamasi beni daha da derinden yaraladi. Okul hayatimda gercekten zorluk
cekiyorum. Su an okudugum okul sabah 8 aksam 4 saatleriyle ¢alismakta ve ben bu 8 saatte sirf arkadaslarim
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6grenmesin diye TAK yapmiyorum ve bébreklerimin agridigini hissediyorum. Ders esnasinda 1.sinif 6grencisi gibi
tuvalete gitmekten hi¢ hoslanmiyorum. Ciinkii bu ¢ok dikkat ¢ekiyor ve bana onlarca soru olarak geri déniiyor.
Aklimin siirekli hastaligimda olmasi derslerimi de etkiliyor. Disari ¢ok uzun siireli ¢ikamadigimdan
arkadaslarimla faaliyetler yapmaktan gekiniyorum ve sosyal hayatim bundan olumsuz bir sekilde etkileniyor.
Ama mesane ekstrofisi olan hastalarinin zihinsel higbir sakathklari bulunmamakia birlikte, fiziken kusurlari da
goriinmeyecek sekilde oldugundan, bu hastalarin diger hastalara gére topluma birkag terapi ydntemi ile
fobilerinden kurtularak daha kolay kazandirilabileceklerini diisiiniiyorum. “

Sekil 2’de de ailelerin 19 sorudan olusan ankete verdikleri cevaplarin % oranlarinin, situn grafikleri
gosterilmektedir.
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Sekil 2: 5-25 yas arasi mesane ekstrofisi bireylerin ailelerinin anket sonuglari

Ailelerin doldurduklari anket sonuglarina gore; ¢cocuklarinin stirekli bakima muhtag olacagi kaygisini yasamis ve
yasamakta olduklari, aile iligkileri tizerine olumsuz etkileri oldugu, ekonomik nedenlerden dolayi kontrollere
dizenli olarak gidilememesinin yarattigi sugluluk duygusu, hastaliktan dolayl sosyal yasantinin olumsuz
etkilendigi, aile disi bireylerin hastalik hakkindaki olumsuz yorumlarinin olusturdugu psikolojik etkiler, hastanin
egitimleri ve geleceginden duyulan endiseler, gosterdikleri ortaya ¢ikmistir.

Mesane ekstrofisi cocugu olan bir annenin génilli olarak yaptigi agiklamalar, yasadiklari tim sikintilari ruhsal
¢cOkilintliy su sekilde ortaya koymaktadir;

“jlk bebedimdi. Heyecanla bekliyordum. Dodum gergeklesti. Fakat ilk hayal kirikhigi bana doktorlarin kizimin
basit bir anomali ile dogdugunu séylemelerinden birka¢ saat sonra kizimi fakiilte hastanesine sevk etmeleriydi.
Tabiki basit olmadigini 6grendim. Cok iiziildim. Cok ciddi sorunlarin bizi bekledigini anladim. Ama o tarihten bu
tarihe kadar o anda bir¢ok zorluk yasayacagimizi diisiinmiistiim ama bu zorluklarin bizi bu kadar etkileyecegini
diisiinmemistim. Kizimin hasta olmasi beni fiziksel ve psikolojik yonden asiri derecede etkiledi. Ayrica kizimin
gecirecedi operasyonlarin maneviyatinin yaninda maddiyati da bizi biiyiik dlgiide etkiledi. Bu sebepten aile ici
catismalar ortaya ¢ikti. Kizim bliytdiikge sorumluluklari ve sorunlari artti. Okul hayatinda hastaligindan dolayi
yasadigi sorunlari bize de ister istemez yansitti. Bunlar beni psikolojik olarak etkiledi. Kizim kiiclikken stirekli
yaninda bulunmam gerekti. Bu da beni fiziksel olarak ciddi anlamda yordu. Arabamizin olmayisi fakiilteye
ulasim zorlugu yaratti. Fakiilte gibi genis bir ortamda kendi basina birakamayacadim bir ¢ocukla ayri ayri
birimlere kosusturmak ve gittigimiz zaman doktor, asistan vs. gibi yetkilileri bulamamak bizi usandirdr. Durumun
6zeti olarak ne zaman hangi giin ne is yapacagini bilmeden ama yapman gereken fiziki ve manevi yénde agirlikl
bir is hayati gibi yillarca pesinden gitmek zorunda oldugum bir gérev.”
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SONUGC VE TARTISMA

Hasta olmak, insanin normal sartlar altinda pek de farkina varmadan siirdiirdiigli, ancak yasamsal énemi olan
tim fizyolojik ve psikolojik streglerine darbe vuran bir durumdur. Fizyolojik saghgimiz yerinde oldukga zihinsel
faaliyetlerimiz olumlu olacaktir. Stirekli birlikte yasamak zorunda oldugumuz bir hastalik durumu var ise beden
ginliik yasantimizda sinirlamalara neden olmaktadir.

Mesane ekstrofisi olan bireylerin, ailelerinin, yakinlarinin, arkadaslarinin, 6gretmenlerinin destegine ihtiyaglari
bulunmaktadir. Sadece hasta bireylerin degil ailelerin de maddi manevi destege ihtiyaclari oldugu gérilmustir.
Bu amacla hastalarin ve ailelerin istekleri dogrultusunda sikintilarini ve hayatlarini kolaylastiran konulari
paylasarak birbirleriyle iletisim kurmalari saglanmis, hobileri ve ilgi alanlarina gére yonlendirme yapilmis, mazik,
edebiyat, resim, tiyatro, sportif faaliyetlere katilabilmeleri icin maddi, manevi destek olunmustur.

Hasta kimligi icine sikisip kalan bir insan, bunun 6tesindeki tiim kisilik 6zelliklerini unutmak gibi bir tuzaga
disebilmekte, benlik duygusunun ¢ok daha genis ve farkh alanlari kapsadigini gézden kagirabilmektedir.
Hastalik siirecinin bu evrelerinde insani yaral ve kirilgan olma halinden giigliiklere ragmen ayakta kalabilme
noktasina kadar tasiyan siireg icerisinde yakinlarin verdigi destegin anlami buylktiir. Destek alabilmek icin
destek istemeyi de bilmek gerekmektedir. Bu sireg karsilkli bir duygu alisverisinden c¢ikip, edilgen bir sekilde
sirekli destek bekleme halini aldiginda her iki taraf icin de yorucu, bunaltici ve yipratici bir iliski bigimine
dontsmektedir. Her tirli olumlu ya da olumsuz duygu ve diisiinceyi birlikte paylasarak, bazen sessizce, sadece
bir arada olabilmeyi yasayarak korkularini dindirebilmektedir. Her iki tarafin da dolup tastigi zamanlari ¢aresizlik
olarak degil de ayakta kalabilme sirecinin bir parcasi oldugunu anlamak gerekmektedir.

Ebeveynlere dogumsal olarak biyiik bir defektle dogan ¢ocuklarinin ve kendilerinin ihtiyaclari olan psikolojik

destek saglanmalidir. Ulkemizde de rehabilitasyon hizmetleri 6zellikle ilk basamak saglik merkezlerine entegre
edilmeli, gonalla kuruluslar, yerel érgitlerle isbirligi yapilmahdir.

Not: Bu calisma 13- 15 Mayis 2016 tarihlerinde Antalya’da 10 Ulkenin katilimiyla diizenlenen 7" International
Congress on New Trends in Education — ICONTE’de poster bildiri olarak sunulmustur.
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