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Kronik Oziirlii Cocuklarda
Fonksiyonel Bagimsizlik ile Saglikla Hgili

Yasam Kalitesi Arasindaki Iligki

The Relation Between Functional Independence
and Health Related Quality of Life in Children
with Cerebral Palsy

OZET Amag: Bu calismanin amact, kronik 6ziirlii cocuklarda fonksiyonel bagimsizlik ile saglik-
la ilgili yasam kalitesi arasindaki iligkiyi incelemekti. Gereg ve Yoéntemler: Caligmaya, kronik 6z-
re sahip 78 cocuk ve anneleri déhil edilmistir. Caligmaya dahil edilen ¢ocuklarin sosyo-demografik
bilgileri alindiktan sonra, saglikla ilgili yasam kalitelerini degerlendirmek i¢in Cocuk Saglik An-
keti Ebeveyn Formu (CHQ-PF50), fonksiyonel bagimsizlik diizeyini degerlendirmek i¢in ¢ocuk-
lar igin gelistirilmis fonksiyonel bagimsizlik 6l¢timii (WeeFIM) kullamilmigtir.Bulgular: Caligmaya
katilan ¢ocuklarin yas ortalamasi 7.60 + 3.43 yil olarak bulunmugtur. Cocuklarin 46 (%59)’s1 se-
rebral palsi, 6 (%7.7)’s1 kas hastasi, 26 (%33.3)’s1 motor mental gerilik teshisine sahipti. Yagam ka-
litesi degeri en diisiik kas hastas: ¢ocuklarda, bagimsizlik diizeyi ise serebral palsili cocuklarda
bulunmustur. Yapilan korelasyon analizinde, kronik 6zre sahip ¢ocuklarda, WeeFIM ile toplam
CHQ arasinda ve WeeFIM ile CHQ'nun fiziksel fonksiyon, agr1 ve rahatsizlik ve metal saglik pa-
rametreleri harig diger parametrelerde pozitif yonde korelasyon bulunmustur (p< 0.05). Gruplar
arasi kargilagtirmalarda CHQ ve WeeFIM arasinda anlaml bir farklilhik bulunmamigtir (p>
0.05).Sonug: Bu ¢aligmanin sonunda, kronik 6ziirlii ¢ocuklarda giinliitk yasam aktivitelerinde
fonksiyonel diizey ile saglikla ilgili yagsam kalitesi arasinda bir iligkinin oldugu, anlaml bir fark
olmamakla birlikte kas hastas: ¢ocuklarin en diisiik yasam kalitesine sahip oldugu, ¢aligmaya da-
hil edilen gocuklarin yasam kalitesinde en ¢ok etkilenen parametrenin aile uyumu parametresi
oldugu tespit edilmistir. Farkli kronik 6zre sahip ¢ocuklarda fonksiyonel bagimsizlik diizeyinin
saglikla ilgili yasam kalitesi tizerine etkisini inceleyen daha ¢ok ¢alismaya ihtiyag¢ vardir.

Anahtar Kelimeler:Yagam kalitesi; engelli ¢ocuklar

ABSTRACT Objective: The aim of this study was to examine the relation between the functional
independence and health related quality of life (HRQoL) in children with chronically disabled. Ma-
terial and Methods: 78 children and their mothers were included in the study. After taking socio-
demographic information, the Child Health Questionnaire Parent Form (CHQ-PF50) was used to
assess (HRQoL) and functional independence measuring (WeeFIM), was used to evaluate functio-
nal independence levels. Results: The age average of children was found to be 7.60 + 3.43 years. 46
of the children (59%) were diagnosed as cerebral palsy, 6 had (7.7%) muscle disease, and 26 (33.3%)
had mental motor retardation. Lowest values in quality of life and level of independence were ob-
tained in children with muscle disease and in children with cerebral palsy, respectively. There we-
re positive correlations between WeeFIM and total CHQ and between WeeFIM and subsections of
CHQ except physical function, pain and discomfort and mental health (p< 0.05). There were no dif-
ferences between CHQ and WeeFIM when the groups were compared (p> 0.05).Conclusion: The
results of this study showed a clear relation between functional status and health related quality of
life. In addition, although no significant correlation can be showed children with muscle disease had
the lowest quality of life. Also, familial compliance parameter was found to be most effected from
quality of life. More studies are needed investigating the effects of level of independence on health
related quality of life in children with different chronic disabilities.

Key Words: Quality of life; disabled children
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orogelisimsel hastaliklar (mental gerilik,
Nserebral palsi, spina bifida, Down sendro-

mu, otizm gibi pek ¢ok hastalik i¢in kulla-
nilabilir), dogumla birlikte meydana gelir ve
cocukluk c¢ag1 boyunca fiziksel, kognitif ve adaptif
fonksiyonu etkiler. Ergenlik ve yetigkinlik caginda
da aktivite ve katilim kisithiliklarina yol agarak ya-
sam kalitesini ve iyilik halini olumsuz etkiler.'? Ge-
lisimsel Orziirler Birligime gore (USA, 1991)
gelisimsel 6zre sahip ¢ocuklarin tanimi; 22 yas 6n-
cesinde goriilen, kiside fiziksel ve/veya mental 6z-
re neden olan siddetli kronik 6zri olan ¢ocuklar
olarak yapilmistir.®> Cocuklarda var olan bozukluk,
glinliitk yasamda kendine bakim, konugma ve ileti-
sim, 6grenme, mobilite, kendini yonetme becerisi,
bagimsiz yasayabilme kapasitesi, finansal yeterlilik
gibi farkli alanlardaki yetersizlik olarak kendini
gosterebilir. Bu nedenlerden dolayi, kronik yeter-
sizligi olan kisiler 6zel, uzun siireli veya yagsam bo-
yu sliren bakim, tedavi veya rehabilitasyon
hizmetlerine ihtiya¢ duymaktadirlar.3* Bu siireg
¢ocukluk ¢agindan itibaren hem o6ziirlii bireyin
hem de gevresinde bulunan ve bakima ile ilgilenen
bireylerin gelecek kaygzsi ile birlikte yasam kalite-

lerinde diisiise neden olabilmektedir.3>”

Son 10 yilda yapilan ¢aligmalarda, farkli kro-
nik yetersizligi olan ¢ocuklarda ¢ocugun ev ici ve
ev dis1 aktivitelerde fonksiyonel performansini ve
iyilik halini degerlendiren arastirmalar siklikla yer
almaktadir.#!! Caligmalarda, kronik fiziksel ve/ve-
ya mental 6ziirli ¢ocuklarin ev ici ve ev dis1 akti-
vitelerde cesitli giicliikler yasadiklari ve bunun da
hem ¢ocugun hem de ailenin yasam kalitesi ve ya-
sam memnuniyetini diigiirdiigi belirtilmekte-
dir 341213

Bu ¢alisma, kronik 6ziirli ¢ocuklarda fonksi-
yonel bagimsizlik ile saglikla ilgili yasam kalitesi
arasindaki iligkiyi incelemek amaciyla planlanmis-
tir.

I GEREG VE YONTEMLER

KATILIMCILAR

Bu calismaya, Ankara Bilge Ozel Egitim ve Reha-
bilitasyon Kurumu’'nda fizyoterapi ve rehabilitas-
yon programina devam eden, kronik 6zre sahip 78
cocuk ve anneleri ddhil edilmistir. Caligmaya dahil
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edilme kriterleri, kronik 6zre sahip ¢ocuklar, ¢cocu-
gun bakimi ile birebir ilgilenen annelere ulagilan ¢o-
cuklar olarak belirlenmigtir. Dhil edilmeme kriterleri
ise tanisi belli olmayan ve anneleri ¢alismaya katil-
mak istemeyen ¢ocuklar olarak belirlenmistir.

Calisma 6ncesinde biitiin cocuklar ve annele-
ri calisma hakkinda bilgilendirilmis ve katilim i¢in
olurlar alinmigtir. Bu caligma, Abant Izzet Baysal
Universitesi, Tibbi, Cerrahi ve Ila¢ Arastirmalar
Etik Kurulu’'nda degerlendirilmis olup, tibbi etik
acidan uygun bulunmustur (2009/100-33).

N DEGERLENDIRME OLCEKLERI

Calisma kapsaminda hazirlanan anket formu ile ¢o-
cuk ve annelerin sosyo-demografik 6zellikleri kay-
dedilmistir; cocugun yas, boy, kilo degerleri, tanisi,
yardimci cihaz kullanip-kullanmadigi, annenin ya-
s1, egitim diizeyi, anne-babanin birlikte yasay1p ya-
samadig1, aile ve ¢ocuga ait sosyal giivence varligi
sorgulanmis ve elde edilen bilgiler kaydedilmisgtir.

SAGLIKLA ILGILi YASAM KALITESI

(COCUK SAGLIK ANKETi EBEVEYN FORMU, CHQ-PF50)
Saglikla ilgili yasam kalitesini degerlendirmek i¢in
Cocuk Saglik Anketi Ebeveyn Formu (CHQ-
PF50)’nun Tirkge versiyonu kullamilmigtir.”" CHQ-
PF-50, 5 ile 18 yas arasindaki ¢ocuklarin saglikla
ilgili yasam kalitelerini degerlendirmek i¢in gelis-
tirilmigtir. On dort alt béliimden olugur ve toplam
50 soru maddesi igerir. Boliimlerden alinabilecek
toplam en iyi skor “100”, en kot skor ise “0” dur.
Olgiilen kavramlar sunlardir: genel saglik (GGH),
fiziksel fonksiyon (PF), emosyonel ya da davranis-
la ilgili zorluklar nedeniyle rol/sosyal kisitlamalar
(REB), fiziksel saglik nedeniyle rol/sosyal kisitla-
malar (RP), agr1 ve rahatsizlik (BP), davranis (BE),
mental saglik (MH), 6z sayg: ((SE), genel saglik al-
gilamas: (GH), ebeveyn iizerindeki emosyonel etki
(PE), ebeveyn tizerindeki zaman etkisi (PT), aile
aktiviteleri (FA), aile uyumu (FC). Anket icerik ola-
rak ve onlardan beklenilenler ailelere anlatilarak,
anketi annelerin doldurmalari istenmistir.

FONKSiYONEL BAGIMSIZLIK DUZEYi (WEEFIM)

Cocuklarin fonksiyonel bagimsizlik diizeyini deger-
lendirmek i¢in ¢ocuklar i¢in gelistirilmis fonksiyo-
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nel bagimsizlik 6l¢timii (WeeFIM) niin Tiirkge ver-
siyonu kullanilmigtir.’®> WeeFIM, yetigkinler i¢in
diizenlenen Fonksiyonel Bagimsizlik Ol¢iimii'nden
(FIM) adapte edilmis olup, direk gozlem, goriisme
yoluyla veya her ikisinin kombinasyonu seklinde
uygulanabilir. Degerlendirme ortalama olarak 20
dakikada tamamlanmaktadir. Pediatrik rehabilitas-
yon alaninda serebral palsi (SP), spina bifida, beyin
yaralanmasi, genetik bozukluk veya buna benzer
pediatrik problemi olan ¢ocuklarda uygulanabil-
mektedir. Alt1 alt parametre ve 18 sorudan olusur.
Alt parametreleri: kendine bakim (6 madde), sfink-
ter kontrolii (2 madde), transfer (3 madde), loko-
mosyon (3 madde), komiinikasyon (2 madde) ve
sosyal durum (3 madde). Puanlama 1 (tam bagiml)
ile 7 (tam bagimsiz) puan arasinda yapilir. Alinabi-
lecek en diisiik puan 18, en yiiksek puan 126’dir.

I ISTATISTIKSEL ANALIZ

Istatistiksel analizlerde “SPSS 11.0 for Windows”
istatistik program kullanilmistir. Tim degiskenler
aritmetik ortalama + standart sapma (X + SS) ola-
rak ifade edilmistir. Istatistiksel analizde gruplar
arasi karsilagtirmalar icin Kruskal Wallis analizi,
saglikla ilgili yasam kalitesi ve glinlitk yasamda
fonksiyonel bagimsizlik arasindaki iligkiyi belirle-
mek i¢cin Pearson korelasyon analizi kullanilmigtir.
Istatistiksel anlamlilik diizeyi p< 0.05 olarak kabul
edilmigtir.

I BULGULAR

Calismaya katilan ¢ocuklarin yas ortalamas: 7.60 +
3.43 yil olarak bulunmustur. Cocuklara ait sosyo-
demografik bilgiler Tablo 1’de gosterilmistir. Calis-
maya dahil edilen ¢ocuklarin klinik etkilenime
gore 37 (%47.4)’si spastik, 2 (%2.6)’si distonik, 3
(93.8)’11 hipotonik, 2 (%2.6)’si ataksik, 2 (%2.6)’si
atetoid, ekstremite dagilimina gore ise 12 (%15.4)’si
diparetik, 14 (%17.9)i hemiparetik, 20 (%25.6)’si
kuadriparetik tip SP’1i idi.

Istatistiksel analizde, yagam kalitesi degeri en
disiik kas hastas1 ¢cocuklarda bulunmustur. Bunu
sirasi ile SP ve motor mental gerilik (MMR) tanisi-
na sahip ¢ocuklar takip etmistir. Giinliik yagsam ak-
tivitelerinde ise bagimsizlik diizeyine gore

sinifladigimizda en yiiksek puan kas hastas1 ¢ocuk-
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TABLO 1: Cocuklarin sosyo-demografik ézellikleri.
XSS

Yas (yil) 7.60 +3.43
Boy (cm) 112.54 + 27.96
Kilo (kg) 20.95 +12.32
Tani n %
Serebral palsi 46 59
Motor mental gerilik 26 33.3
Kas hastasi 6 77
Annenin yasi (X+SS) 3428 +7.20
Annenin egitim diizeyi
ilkokul 19 24.4
Ortaokul 8 10.3
Lise 29 37.2
Universite 19 24.4
Yiksek lisans 3 38
Anne-baba birlikte mi yasiyor?
Evet 73 93.6
Hayir 5 6.4
Yardimet cihaz kullanimi
Var 43 55.1
Yok 35 44.9

lardan, daha sonra sirasiyla, MMR ve SP’li cocuk-
lardan elde edilmistir (Tablo 2). Gruplar aras: kar-
silagtirmalarda WeeFIM, CHQ'1n alt parametreleri
ve toplam CHQ puani agisindan anlamh bir fark
bulunmamaigtir (p> 0.05) (Tablo 2).

Yapilan korelasyon analizinde, kronik 6zre sa-
hip ¢ocuklarda, WeeFIM ile CHQ'1n genel saglik
(r=0.529, p< 0.05 ), davranisla ilgili zorluklar ne-
deniyle rol kisitlamasi (r= 0.407, p< 0.05), fiziksel
saglik nedeniyle rol kisitlamas: (r= 0.363, p< 0.05),
davranis (r= 0.269, p< 0.05), emosyonel ya da dav-
ranigla ilgili rol kisitlamasi (r= 0.541, p< 0.05), 6z
saygl (r=0.394, p< 0.05), genel saglik algilamasi (r=
0.360, p< 0.05), ebeveyn iizerindeki emosyonel et-
ki (r= 0.320, p< 0.05), ebeveyn tizerindeki zaman
etkisi (r= 0.455, p< 0.05), aile aktiviteleri (r= 0.237,
p< 0.05) parametreleri arasinda ve WeeFIM ile top-
lam CHQ arasinda pozitif yonde bir iligki bulu-
nurken (r= 0.507, p< 0.05), fiziksel fonksiyon, agr
ve rahatsizlik, mental saglik parametreleri arasinda
bir iligki bulunmamaistir (p> 0.05) (Tablo 3).

Turkiye Klinikleri J Pediatr 2011;20(1)
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TABLO 2: Cocuklarin WeeFIM ve CHQ ortalama, standart sapma degerleri ve gruplar arasi karsilagtirmalari.
Serebral palsi (n= 46) Kas hastasi (n= 6) Motor mental gerilik (n= 26) Toplam (n=78) T P
CHQ toplam 573.85 = 239.56 683.30 = 213.93 544.32 + 25247 572.43 + 241.73 1.716 0.424
CHQGGH 50.32 £ 27.57 51.66 + 27.86 46.92 x 22 49.29 + 2559 0212 0.899
CHQPF 28.80 + 37.69 28.68 + 37.25 28.20 £ 41.59 28,59 + 38.50 0.686 0710
CHQREB 228+162 2.83+1.60 257172 242+164 1.368 0.505
CHQRP 2.32+1.62 3£154 238172 239163 0.587 0.746
CHQBP 50.06 + 42.63 57.66 + 27.95 48.07 + 40.64 49.98 + 40.68 0.185 0912
CHQBE 58.49 + 28,73 61.08 + 36.37 41. 65+ 36.35 53.08 + 32.62 4622 0.099
CHQGBE 44.78 £ 34.28 58.33 £ 31.09 40.96 = 30.59 44,55 + 32.75 1.439 0.487
CHQMH 53.92 + 28,89 62.48 + 40.38 4396+ 35.76 51.26 + 32.26 1.880 0.391
CHQSE 57.40 + 33.65 70.80 + 35.62 42.62 + 40.08 53.50 + 36.58 3.454 0.181
CHQGH 33.13+ 25.37 4163 + 26.86 35.86 + 24.34 34.70 £ 24.92 1.325 0516
CHQPE 32.97 + 3345 49.30 + 31.99 43.42 + 36.36 37.71+34.42 1.982 0.371
CHQPT 47.87 + 34.66 4372 + 26.08 4357 + 38.31 4612 + 35.08 0.228 0.892
CHQFA 48.31 £ 31.86 68.75 £ 27.09 50.96 + 34.44 50.76 + 32.48 1.986 0.370
CHQFC 58,58 + 29.91 79.16 £ 15.94 69.32 £ 26.35 63.75 £ 28.46 4.565 0.102
WeeFIM 72.84 + 39.48 85.83 + 33.29 73.19 + 42.46 73.97 +39.75 0570 0752

CHQ: Gocuk saghgi Anketi-Ebeveyn Formu, GGH: Genel saglik, PF: Fiziksel fonksiyon, REB: Eemsoyonel ya da davranisla ilgili zorluklar nedeniyle rol/sosyal kisitiamalar,
RP: Fiziksel saglik nedeniyle rol/sosyal kisitiamalar, BP: Agn ve rahatsizlik, BE: Davranig, MH: Mental saglik, SE: Oz saygi, GH: Genel saglik algilamasi,
PE: Ebeveyn (izerindeki emosyonel etki, PT: Ebeveyn Uzerindeki zaman etkisi, FA: Aile aktiviteleri , FC: Aile uyumu.

I TARTISMA

Kronik 6ziirlii cocuklarda, fonksiyonel diizey ve
saglikla ilgili yasam kalitesi 6l¢iimleri tedavinin et-
kinligini belirlemek, yeni uygulamalara karar ver-
mek ve ¢ocugun gelisimini gozlemleyebilmek
amaciyla siklikla 6l¢iilen kavramlardir ve rehabili-
tasyon literatiiriinde siklikla yer almaktadir. Fakat,
kronik 6ziirli ¢cocuklarda bakim etkinligini deger-
lendirirken birgok ¢alisma, yasam kalitesinden ¢ok
fonksiyonel durumdaki artis tizerinde durmakta-
dir. Fonksiyonel diizey ve saglikla ilgili yasam ka-
litesi kavramlar1 kronik 6ziirli ¢ocuk ve aileleri
i¢in bityiik anlamlar tagimaktadir. Bu ¢aligma, kro-
nik oziirlii ¢ocuklarda fonksiyonel diizey ile saglik-
la ilgili yasam kalitesi arasindaki iliskiyi incelemek
amaciyla planlanmigstir. Caligmaya SP, kas hastasi,
ve MMR gibi farkl kronik 6zre sahip ¢ocuklar da-
hil edilmistir. Caligsmaya déhil edilen ¢ocuklarda
saglikla ilgili yasam kalitesi en diisiik kas hastasi ¢o-
cuklara aitti. Bunu sirasi ile SP ve MMR tanili co-
cuklar takip etmekte idi. WeeFIM’e gore en diisiik
fonksiyonel diizeye sahip grup ise SP’li cocuklar idi.
Bunu siras: ile MMR ve kas hastas: ¢ocuklar takip

Turkiye Klinikleri J Pediatr 2011;20(1)

etmekte idi. Farkli kronik 6zre sahip ¢ocuklarda
fonksiyonel diizey, disabilite ve yasam kalitesi ara-
sindaki iligkiyi incelemek amaciyla yapilan ¢alis-
malarin bir kisminda fonksiyonel diizey ile yasam
kalitesi arasinda bir iligki bulunurken, aralarinda
iligki bulmayan ¢aligmalar da mevuttur.®'® Orne-
gin; Schneider ve ark.nin yaptiklari ¢alismada, sid-
detli etkilenimli kronik oziirlii ¢ocuga sahip
ailelerden alinan degerlendirme sonuclarina gore
yasam kalitesi ile fonksiyonel durum arasinda bir
ilisgkinin olmadig1 saptanmistir.!’ Orta dereceden
siddetli dereceye etkilenimli kronik 6zre sahip ¢o-
cuklarin pek ¢cogunun WeeFIM’in kendine bakim
ve mobilite parametrelerinde basarili olduklar1 go-
riliirken, bu ¢ocuklarin hi¢birinin CHQ’1n kendi-
ne giiven diizeyini dlcen “okul yetenekleri/arkadas
iligkileri” parametresinde yeterli olmadig goriil-
mistir. Grilli ve ark.nin kronik 6ziirlii ¢ocuklarla
yaptiklar1 bagka bir caligmada ise WeeFIM ile CHQ
arasinda bir iligki saptanmigtir.’® Karaduman ve
ark.nin SP’li ve kas hastas1 ¢ocuklarda saglikla ilgi-
li yagam kalitelerini degerlendirmek amaciyla yap-
tiklar1 ¢aligmada, bagimsiz yiiriime orani farkl
olmasina karsin her iki gruptaki ¢ocuklarin saglik-
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la ilgili yasam kalitesi degerlerinin benzer oldugu
bulunmus ve sonugta, ¢cocugun ambulasyon i¢in
fonksiyonel bagimsizlik diizeyinin yasam kalitesi-
ni etkileyen primer fakt6r olmadig: bagka faktorle-
rin de rol oynadigi Dbelirtilmigtir.®? Bizim
calismamizda da yapilan istatistiksel analizde, We-
eFIM ile CHQ arasinda pozitif yonde bir iligki bu-
lunmustur. Benzer sekilde, gilinliik yasamda
fonksiyonel bagimsizlik diizeyinin (WeeFIM) ya-
sam kalitesinin genel saglik, davranisla ilgili zor-
luklar nedeniyle rol kisitlamasi, fiziksel saglik
nedeniyle rol kisitlamasi, davranig, emosyonel ya
da davranisla ilgili rol kisitlamasi, 6z saygi, genel
saglik algilamasi, ebeveyn tizerindeki emosyonel
etki, ebeveyn {izerindeki zaman etkisi, aile aktivi-
teleri parametreleri ile de iligkili oldugu goriilmiis-
tiir. Calismamizda SP’li, MMR’li ve kas hastasi
cocuklarin WeeFIM ve CHQ degerleri arasinda bir
farklilik bulunmamis olmakla birlikte, ortalama de-
gerlere bakildiginda belirgin farkliliklarin oldugu
dikkati cekmistir. Ornegin fonksiyonel durumu
SP’li cocuklara gore daha iyi olan kas hastas: ¢ocuk-
larin saglikla ilgili yasam kalitesi degerleri en dii-
stk olarak bulunmustur. Biz de Karaduman ve
ark.nin ve Schneider ve ark.nin ¢aligmalarinda be-
lirttikleri gibi fonksiyonel durum ile saglikla ilgili
yasam kalitesinin her zaman i¢in kronik 6ziirli ¢o-
cuklarda paralel degerlerde olamayacagini, bu ¢o-
cuklarin yasam kalitesi degerlerinin bagka
faktorlerden de ciddi derecede etkilendigini diisii-
niiyoruz.®!! Cocugun ambulasyon i¢in yardimer ci-
haz kullanip kullanmamasi, ailenin
sosyo-ekonomik ve sosyo-kiiltiirel diizeyinin de
yasam kalitesini etkileyen 6nemli parametreler ol-
dugunu disiiniyoruz. Nitekim, ¢aligmaya katilan
cocuklarin %55.1’1 giinlitk yasamda ambulasyon

i¢in yardimci cihaz kullanmakta idi.

Calismamiza déhil edilen her ti¢ gruptaki ¢o-
cuklarda yasam kalitesinin en ¢ok etkilenen para-
metresinin aile uyumu oldugu tespit edilmistir.
Bunu, kas hastas1 ¢ocuklarda 6z sayg: ve aile akti-
viteleri, SP’li cocuklarda 6z sayg: ve mental saglik,
MMR’li ¢ocuklarda ise davranis ve aile aktiviteleri
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takip etmektedir. Yasam kalitesinin var olan 6zre
bagl olarak farkli alanlarda etkilendigi goriilmiis-
tlr. Kronik 6ziirlii ¢ocuklarla ilgili yapilan pek cok
calismada kronik 6ziirlii ¢ocuga sahip ailelerin de
yasam kalitesinin diigtiigii belirtilmektedir.®#+12 Ni-
tekim, bizim ¢aligmamizda da ailelerin digtincele-
rini sorgulayan parametrede etkilenimler oldugu
gozlenmistir. Aile uyumu parametresi, baska biriy-
le ge¢inme durumunu sorgulamaktadir ve ailelerin
biiytik bir cogunlugu bu konu ile ilgili olarak sikin-
tilar cektiklerini ifade etmiglerdir. Bu da kronik
oziirlii gocuga sahip ailelerin 6zellikle ev dis iligki-
lerde sikintilar ¢ektigini bir kere daha gosteren
o6nemli bir bulgudur. Ailelerin belirttikleri bir diger
sorun da ¢ocuklarin yasitlar ile kargilastirildigin-
da problem yasadigini belirttikleri 6z sayg: ve dav-
ranig parametreleri idi. Oziir siddetine bakmaksizin
ozre sahip aileler ¢ocuklarini saglikli ¢ocuklarla
karsilastirdiklarinda problemler yasayabilmekte ve
bu da yasam kalitesini olumsuz etkileyebilmekte-
dir. Bu gibi faktorlerin, ailelerin sosyo-ekonomik
ve sosyo-kiiltiirel diizeylerinden de kaynaklanabi-
lecegini dusiiniiyoruz.

Bu c¢alismanin bir kisithiligi, calismaya dahil
edilen farkl tanidaki ¢ocuklarin say1 homojenite-
sinin olmamas: idi. Bundan sonra yapilmas: planla-
nan caligmalarda ¢ocuk sayisi arttirilarak daha
ayrintili istatistiksel analizlerle kapsamli sonuglara
ulagilabilir.

[ SONUC

Bu caligmanin sonunda, kronik 6ziirlii ¢ocuklarda
glinliik yasam aktivitelerinde fonksiyonel diizey ile
saglikla ilgili yasam kalitesi arasinda bir iligkinin
oldugu, anlamli bir fark olmamakla birlikte kas
hastas: ¢ocuklarin en diisiik yagsam kalitesine sahip
oldugu, caligmaya dahil edilen ¢ocuklarin yasam
kalitesinde en ¢ok etkilenen parametrenin aile
uyumu parametresi oldugu tespit edilmistir. Fark-
1 kronik 6zre sahip daha ¢ok sayida ¢ocugun dahil
edilerek fonksiyonel diizey ve saglikla ilgili yasam
kalitesinin karsilastirilacag: daha ¢ok sayida calig-
maya ihtiyag vardir.
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