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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.
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