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Kronik Özürlü Çocuklarda
Fonksiyonel Bağımsızlık ile Sağlıkla İlgili

Yaşam Kalitesi Arasındaki İlişki

ÖÖZZEETT  AAmmaaçç: Bu ça lış ma nın ama cı, kro nik özür lü ço cuk lar da fonk si yo nel ba ğım sız lık ile sağ lık -
la il gi li ya şam ka li te si ara sın da ki iliş ki yi in ce le mek ti. GGee  rreeçç  vvee  YYöönn  tteemm  lleerr:: Ça lış ma ya, kro nik öz -
re sa hip 78 ço cuk ve an ne le ri dâ hil edil miş tir. Ça lış ma ya dâ hil edi len ço cuk la rın sos yo-de mog ra fik
bil gi le ri alın dık tan son ra, sağ lık la il gi li ya şam ka li te le ri ni de ğer len dir mek için Ço cuk Sağ lık An -
ke ti Ebe veyn For mu (CHQ-PF50), fonk si yo nel ba ğım sız lık dü ze yi ni de ğer len dir mek için ço cuk -
lar için ge liş ti ril miş fonk si yo nel ba ğım sız lık öl çü mü (We e FIM) kul la nıl mış tır.BBuull  gguu  llaarr:: Ça lış ma ya
ka tı lan ço cuk la rın yaş or ta la ma sı 7.60 ± 3.43 yıl ola rak bu lun muş tur. Ço cuk la rın 46 (%59)’sı se -
reb ral pal si, 6 (%7.7)’sı kas has ta sı, 26 (%33.3)’sı mo tor men tal ge ri lik teş hi si ne sa hip ti. Ya şam ka -
li te si de ğe ri en dü şük kas has ta sı ço cuk lar da, ba ğım sız lık dü ze yi ise serebral palsili ço cuk lar da
bu lun muş tur. Ya pı lan ko re las yon ana li zin de, kro nik öz re sa hip ço cuk lar da, We e FIM ile top lam
CHQ ara sın da ve We e FIM ile CHQ’nun fi zik sel fonk si yon, ağ rı ve ra hat sız lık ve me tal sağ lık pa -
ra met re le ri ha riç di ğer pa ra met re ler de po zi tif yön de ko re las yon bu lun muş tur (p< 0.05). Grup lar
ara sı kar şı laş tır ma lar da CHQ ve We e FIM ara sın da an lam lı bir fark lı lık bu lun ma mış tır (p>
0.05).SSoo  nnuuçç:: Bu ça lış ma nın so nun da, kro nik özür lü ço cuk lar da gün lük ya şam ak ti vi te le rin de
fonk si yo nel dü zey ile sağ lık la il gi li ya şam ka li te si ara sın da bir iliş ki nin ol du ğu, an lam lı bir fark
ol ma mak la bir lik te kas has ta sı ço cuk la rın en dü şük ya şam ka li te si ne sa hip ol du ğu, ça lış ma ya dâ -
hil edi len ço cuk la rın ya şam ka li te sin de en çok et ki le nen pa ra met re nin ai le uyu mu pa ra met re si
ol du ğu tes pit edil miş tir. Fark lı kro nik öz re sa hip ço cuk lar da fonk si yo nel ba ğım sız lık dü ze yi nin
sağ lık la il gi li ya şam ka li te si üze ri ne et ki si ni in ce le yen da ha çok ça lış ma ya ih ti yaç var dır.

AAnnaahh  ttaarr  KKee  llii  mmee  lleerr::Yaşam kalitesi; engelli çocuklar  

AABBSS  TTRRAACCTT  OObb  jjeecc  ttii  vvee:: The aim of this study was to exa mi ne the re la ti on bet we en the func ti o nal
in de pen den ce and he alth re la ted qu a lity of li fe (HRQoL) in chil dren with chro ni cally di sab led. MMaa--
ttee  rrii  aall  aanndd  MMeett  hhooddss:: 78 chil dren and the ir mot hers we re inc lu ded in the study. Af ter ta king so ci o-
de mog rap hic in for ma ti on, the Child He alth Qu es ti on na i re Pa rent Form (CHQ-PF50) was used to
as sess (HRQoL) and func ti o nal in de pen den ce me a su ring (We e FIM), was used to eva lu a te func ti o -
nal in de pen den ce le vels. RRee  ssuullttss:: The age ave ra ge of chil dren was fo und to be 7.60 ± 3.43 ye ars. 46
of the chil dren (59%) we re di ag no sed as ce reb ral palsy, 6 had (7.7%) musc le di se a se, and 26 (33.3%)
had men tal mo tor re tar da ti on. Lo west va lu es in qu a lity of li fe and le vel of in de pen den ce we re ob-
ta i ned in chil dren with musc le di se a se and in chil dren with cerebral palsy, res pec ti vely. The re we -
re po si ti ve cor re la ti ons bet we en We e FIM and to tal CHQ and bet we en We e FIM and sub sec ti ons of
CHQ ex cept physi cal func ti on, pa in and dis com fort and men tal he alth (p< 0.05). The re we re no dif-
fe ren ces bet we en CHQ and We e FIM when the gro ups we re com pa red (p> 0.05).CCoonncc  lluu  ssii  oonn:: The
re sults of this study sho wed a cle ar re la ti on bet we en func ti o nal sta tus and he alth re la ted qu a lity of
li fe. In ad di ti on, alt ho ugh no sig ni fi cant cor re la ti on can be sho wed chil dren with musc le di se a se had
the lo west qu a lity of li fe. Al so, fa mi li al comp li an ce pa ra me ter was fo und to be most ef fec ted from
qu a lity of li fe. Mo re stu di es are ne e ded in ves ti ga ting the ef fects of le vel of in de pen den ce on he alth
re la ted qu a lity of li fe in chil dren with dif fe rent chro nic di sa bi li ti es.

KKeeyy  WWoorrddss::  Quality of life; disabled children 
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ö ro ge li şim sel has ta lık lar (men tal ge ri lik,
se reb ral pal si, spi na bi fi da, Down sen dro -
mu, otizm gi bi pek çok has ta lık için kul la -

nı la bi lir), do ğum la bir lik te mey da na ge lir ve
ço cuk luk ça ğı bo yun ca fi zik sel, kog ni tif ve adap tif
fonk si yo nu et ki ler. Er gen lik ve ye tiş kin lik ça ğın da
da ak ti vi te ve ka tı lım kı sıt lı lık la rı na yol aça rak ya -
şam ka li te si ni ve iyi lik ha li ni olum suz et ki ler.1,2 Ge-
li şim sel Özür ler Bir li ği’ ne gö re (USA, 1991)
ge li şim sel öz re sa hip ço cuk la rın ta nı mı; 22 yaş ön-
ce sin de gö rü len, ki şi de fi zik sel ve/ve ya men tal öz -
re ne den olan şid det li kro nik öz rü olan ço cuk lar
ola rak ya pıl mış tır.3 Ço cuk lar da var olan bo zuk luk,
gün lük ya şam da ken di ne ba kım, ko nuş ma ve ile ti -
şim, öğ ren me, mo bi li te, ken di ni yö net me be ce ri si,
ba ğım sız ya şa ya bil me ka pa si te si, fi nan sal ye ter li lik
gi bi fark lı alan lar da ki ye ter siz lik ola rak ken di ni
gös te re bi lir. Bu ne den ler den do la yı, kro nik ye ter -
siz li ği olan ki şi ler özel, uzun sü re li ve ya ya şam bo -
yu sü ren ba kım, te da vi ve ya re ha bi li tas yon
hiz met le ri ne ih ti yaç duy mak ta dır lar.3,4 Bu sü reç
ço cuk luk ça ğın dan iti ba ren hem özür lü bi re yin
hem de çev re sin de bu lu nan ve ba kı mı ile il gi le nen
bi rey le rin ge le cek kay gı sı ile bir lik te ya şam ka li te -
le rin de dü şü şe ne den ola bil mek te dir.3,5-7

Son 10 yıl da ya pı lan ça lış ma lar da, fark lı kro-
nik ye ter siz li ği olan ço cuk lar da ço cu ğun ev içi ve
ev dı şı ak ti vi te ler de fonk si yo nel per for man sı nı ve
iyi lik ha li ni de ğer len di ren araş tır ma lar sık lık la yer
al mak ta dır.8-11 Ça lış ma lar da, kro nik fi zik sel ve/ve -
ya men tal özür lü ço cuk la rın ev içi ve ev dı şı ak ti -
vi te ler de çe şit li güç lük ler ya şa dık la rı ve bu nun da
hem ço cu ğun hem de ai le nin ya şam ka li te si ve ya -
şam mem nu ni ye ti ni dü şür dü ğü be lir til mek te -
dir.3,4,12,13

Bu ça lış ma, kro nik özür lü ço cuk lar da fonk si -
yo nel ba ğım sız lık ile sağ lık la il gi li ya şam ka li te si
ara sın da ki iliş ki yi in ce le mek ama cıy la plan lan mış -
tır. 

GE REÇ VE YÖN TEM LER

KA TI LIM CI LAR 

Bu ça lış ma ya, An ka ra Bil ge Özel Eği tim ve Re ha -
bi li tas yon Ku ru mu’n da fiz yo te ra pi ve re ha bi li tas -
yon prog ra mı na de vam eden, kro nik öz re sa hip 78
ço cuk ve an ne le ri dâ hil edil miş tir. Ça lış ma ya dâ hil

edil me kri ter le ri, kro nik öz re sa hip ço cuk lar, ço cu-
ğun ba kı mı ile bi re bir il gi le nen an ne le re ula şı lan ço-
cuk lar ola rak be lir len miş tir. Dâ hil edil me me kri ter le ri
ise ta nı sı bel li ol ma yan ve an ne le ri ça lış ma ya ka tıl -
mak is te me yen ço cuk lar ola rak be lir len miş tir.

Ça lış ma ön ce sin de bü tün ço cuk lar ve an ne le -
ri ça lış ma hak kın da bil gi len di ril miş ve ka tı lım için
olur la rı alın mış tır. Bu ça lış ma, Abant İzzet Bay sal
Üni ver si te si, Tıb bi, Cer ra hi ve İlaç Araş tır ma la rı
Etik Ku ru lu’n da de ğer len di ril miş olup, tıb bi etik
açı dan uy gun bu lun muş tur (2009/100-33). 

DE ĞER LEN DİR ME ÖL ÇEK LE Rİ
Ça lış ma kap sa mın da ha zır la nan an ket for mu ile ço -
cuk ve an ne le rin sos yo-de mog ra fik özel lik le ri kay-
de dil miş tir; ço cu ğun yaş, boy, ki lo de ğer le ri, ta nı sı,
yar dım cı ci haz kul la nıp-kul lan ma dı ğı, an ne nin ya -
şı, eği tim dü ze yi, an ne-ba ba nın bir lik te ya şa yıp ya-
şa ma dı ğı, ai le ve ço cu ğa ait sos yal gü ven ce var lı ğı
sor gu lan mış ve el de edi len bil gi ler kay de dil miş tir.

SAĞ LIK LA İL Gİ Lİ YA ŞAM KA Lİ TE Sİ 
(ÇO CUK SAĞ LIK AN KE Tİ EBE VEYN FOR MU, CHQ-PF50)

Sağ lık la il gi li ya şam ka li te si ni de ğer len dir mek için
Ço cuk Sağ lık An ke ti Ebe veyn For mu (CHQ-
PF50)’ nun Türk çe ver si yo nu kul la nıl mış tır.14 CHQ-
PF-50, 5 ile 18 yaş ara sın da ki ço cuk la rın sağ lık la
il gi li ya şam ka li te le ri ni de ğer len dir mek için ge liş -
ti ril miş tir. On dört alt bö lüm den olu şur ve top lam
50 so ru mad de si içe rir. Bö lüm ler den alı na bi le cek
top lam en iyi skor “100”, en kö tü skor ise “0” dır.
Öl çü len kav ram lar şun lar dır: ge nel sağ lık (GGH),
fi zik sel fonk si yon (PF), emos yo nel ya da dav ra nış -
la il gi li zor luk lar ne de niy le rol/sos yal kı sıt la ma lar
(REB), fi zik sel sağ lık ne de niy le rol/sos yal kı sıt la -
ma lar (RP), ağ rı ve ra hat sız lık (BP), dav ra nış (BE),
men tal sağ lık (MH), öz say gı ((SE), ge nel sağ lık al-
gı la ma sı (GH), ebe veyn üze rin de ki emos yo nel et ki
(PE), ebe veyn üze rin de ki za man et ki si (PT), ai le
ak ti vi te le ri (FA), ai le uyu mu (FC). An ket içe rik ola-
rak ve on lar dan bek le ni len ler ai le le re an la tı la rak,
an ke ti an ne le rin dol dur ma la rı is ten miş tir.

FONK Sİ YO NEL BA ĞIM SIZ LIK DÜ ZE Yİ (WE E FIM)

Ço cuk la rın fonk si yo nel ba ğım sız lık dü ze yi ni de ğer-
len dir mek için ço cuk lar için ge liş ti ril miş fonk si yo -



Tülay TARSUSLU ŞİMŞEK ve ark. KRONİK ÖZÜRLÜ ÇOCUKLARDA FONKSİYONEL BAĞIMSIZLIK İLE SAĞLIKLA İLGİLİ...

Turkiye Klinikleri J Pediatr 2011;20(1)24

nel ba ğım sız lık öl çü mü (We e FIM) ’nün Türk çe ver-
si yo nu kul la nıl mış tır.15 We e FIM, ye tiş kin ler için
dü zen le nen Fonk si yo nel Ba ğım sız lık Öl çü mü’n den
(FIM) adap te edil miş olup, di rek göz lem, gö rüş me
yo luy la ve ya her iki si nin kom bi nas yo nu şek lin de
uy gu la na bi lir. De ğer len dir me or ta la ma ola rak 20
da ki ka da ta mam lan mak ta dır. Pe di at rik re ha bi li tas -
yon ala nın da se reb ral pal si (SP), spi na bi fi da, be yin
ya ra lan ma sı, ge ne tik bo zuk luk ve ya bu na ben zer
pe di at rik prob le mi olan ço cuk lar da uy gu la na bil -
mek te dir. Altı alt pa ra met re ve 18 so ru dan olu şur.
Alt pa ra met re le ri: ken di ne ba kım (6 mad de), sfink-
ter kon tro lü (2 mad de), trans fer (3 mad de), lo ko -
mos yon (3 mad de), ko mü ni kas yon (2 mad de) ve
sos yal du rum (3 mad de). Pu an la ma 1 (tam ba ğım lı)
ile 7 (tam ba ğım sız) pu an ara sın da ya pı lır. Alı na bi -
le cek en dü şük pu an 18, en yük sek pu an 126’dır.  

İSTA TİS TİK SEL ANA LİZ
İsta tis tik sel ana liz ler de “SPSS 11.0 for Win dow s”
is ta tis tik prog ram kul la nıl mış tır. Tüm de ğiş ken ler
arit me tik or ta la ma ± stan dart sap ma (X ± SS) ola-
rak ifa de edil miş tir. İsta tis tik sel ana liz de grup lar
ara sı kar şı laş tır ma lar için Krus kal Wal lis ana li zi,
sağ lık la il gi li ya şam ka li te si ve gün lük ya şam da
fonk si yo nel ba ğım sız lık ara sın da ki iliş ki yi be lir le -
mek için Pe ar son ko re las yon ana li zi kul la nıl mış tır.
İsta tis tik sel an lam lı lık dü ze yi p< 0.05 ola rak ka bul
edil miş tir. 

BUL GU LAR
Ça lış ma ya ka tı lan ço cuk la rın yaş or ta la ma sı 7.60 ±
3.43 yıl ola rak bu lun muş tur. Ço cuk la ra ait sos yo-
de mog ra fik bil gi ler Tab lo 1’de gös te ril miş tir. Ça lış -
ma ya dâ hil edi len ço cuk la rın kli nik et ki le ni me
gö re 37 (%47.4)’si spas tik, 2 (%2.6)’si dis to nik, 3
(%3.8)’ü hi po to nik, 2 (%2.6)’si atak sik, 2 (%2.6)’si
ate to id, eks tre mi te da ğı lı mı na gö re ise 12 (%15.4)’si
di pa re tik, 14 (%17.9)’ü he mi pa re tik, 20 (%25.6)’si
ku ad ri pa re tik tip SP’li idi.

İsta tis tik sel ana liz de, ya şam ka li te si de ğe ri en
dü şük kas has ta sı ço cuk lar da bu lun muş tur. Bu nu
sı ra sı ile SP ve mo tor men tal ge ri lik (MMR) ta nı sı -
na sa hip ço cuk lar ta kip et miş tir. Gün lük ya şam ak-
ti vi te le rin de ise ba ğım sız lık dü ze yi ne gö re
sı nıf la dı ğı mız da en yük sek pu an kas has ta sı ço cuk -

lar dan, da ha son ra sı ra sıy la, MMR ve SP’li ço cuk -
lar dan el de edil miş tir (Tab lo 2). Grup lar ara sı kar-
şı laş tır ma lar da We e FIM, CHQ’ın alt pa ra met re le ri
ve top lam CHQ pu a nı açı sın dan an lam lı bir fark
bu lun ma mış tır (p> 0.05) (Tab lo 2).

Ya pı lan ko re las yon ana li zin de, kro nik öz re sa -
hip ço cuk lar da, We e FIM ile CHQ’ın ge nel sağ lık
(r= 0.529, p< 0.05 ), dav ra nış la il gi li zor luk lar ne-
de niy le rol kı sıt la ma sı (r= 0.407, p< 0.05), fi zik sel
sağ lık ne de niy le rol kı sıt la ma sı (r= 0.363, p< 0.05),
dav ra nış (r= 0.269, p< 0.05), emos yo nel ya da dav-
ra nış la il gi li rol kı sıt la ma sı (r= 0.541, p< 0.05), öz
say gı (r= 0.394, p< 0.05), ge nel sağ lık al gı la ma sı (r=
0.360, p< 0.05), ebe veyn üze rin de ki emos yo nel et -
ki (r= 0.320, p< 0.05), ebe veyn üze rin de ki za man
et ki si (r= 0.455, p< 0.05), ai le ak ti vi te le ri (r= 0.237,
p< 0.05) pa ra met re le ri ara sın da ve We e FIM ile top-
lam CHQ ara sın da  po zi tif yön de bir iliş ki bu lu -
nur ken (r= 0.507, p< 0.05), fi zik sel fonk si yon, ağ rı
ve ra hat sız lık, men tal sağ lık pa ra met re le ri ara sın da
bir iliş ki bu lun ma mış tır (p> 0.05) (Tab lo 3).  

X ± SS

Yaş (yıl) 7.60 ± 3.43

Boy (cm) 112.54 ± 27.96

Kilo (kg) 20.95 ± 12.32

Tanı n %

Serebral palsi 46 59

Motor mental gerilik 26 33.3

Kas hastası 6 7.7

Annenin yaşı (X±SS) 34.28 ± 7.20

Annenin eğitim düzeyi

İlkokul 19 24.4

Ortaokul 8 10.3

Lise 29 37.2

Üniversite 19 24.4

Yüksek lisans 3 3.8

Anne-baba birlikte mi yaşıyor?

Evet 73 93.6

Hayır 5 6.4

Yardımcı cihaz kullanımı

Var 43 55.1

Yok 35 44.9

TABLO 1: Çocukların sosyo-demografik özellikleri.
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TAR TIŞ MA
Kro nik özür lü ço cuk lar da, fonk si yo nel dü zey ve
sağ lık la il gi li ya şam ka li te si öl çüm le ri te da vi nin et-
kin li ği ni be lir le mek, ye ni uy gu la ma la ra ka rar ver-
mek ve ço cu ğun ge li şi mi ni göz lem le ye bil mek
ama cıy la sık lık la öl çü len kav ram lar dır ve re ha bi li -
tas yon li te ra tü rün de sık lık la yer al mak ta dır. Fa kat,
kro nik özür lü ço cuk lar da ba kım et kin li ği ni de ğer -
len di rir ken bir çok ça lış ma, ya şam ka li te sin den çok
fonk si yo nel du rum da ki ar tış üze rin de dur mak ta -
dır. Fonk si yo nel dü zey ve sağ lık la il gi li ya şam ka-
li te si kav ram la rı kro nik özür lü ço cuk ve ai le le ri
için bü yük an lam lar ta şı mak ta dır. Bu ça lış ma, kro-
nik özür lü ço cuk lar da fonk si yo nel dü zey ile sağ lık -
la il gi li ya şam ka li te si ara sın da ki iliş ki yi in ce le mek
ama cıy la plan lan mış tır. Ça lış ma ya SP, kas has ta sı,
ve MMR gi bi fark lı kro nik öz re sa hip ço cuk lar dâ -
hil edil miş tir. Ça lış ma ya dâ hil edi len ço cuk lar da
sağ lık la il gi li ya şam ka li te si en dü şük kas has ta sı ço-
cuk la ra ait ti. Bu nu sı ra sı ile SP ve MMR ta nı lı ço-
cuk lar ta kip et mek te idi. We e FIM ’e gö re en dü şük
fonk si yo nel dü ze ye sa hip grup ise SP’li ço cuk lar idi.
Bu nu sı ra sı ile MMR ve kas has ta sı ço cuk lar ta kip

et mek te idi. Fark lı kro nik öz re sa hip ço cuk lar da
fonk si yo nel dü zey, di sa bi li te ve ya şam ka li te si ara-
sın da ki iliş ki yi in ce le mek ama cıy la ya pı lan ça lış -
ma la rın bir kıs mın da fonk si yo nel dü zey ile ya şam
ka li te si ara sın da bir iliş ki bu lu nur ken, ara la rın da
iliş ki bul ma yan ça lış ma lar da me vut tur.8,16 Ör ne -
ğin; Schne i der ve ar k. nın yap tık la rı ça lış ma da, şid-
det li et ki le nim li kro nik özür lü ço cu ğa sa hip
ai le ler den alı nan de ğer len dir me so nuç la rı na gö re
ya şam ka li te si ile fonk si yo nel du rum ara sın da bir
iliş ki nin ol ma dı ğı sap tan mış tır.11 Or ta de re ce den
şid det li de re ce ye et ki le nim li kro nik öz re sa hip ço-
cuk la rın pek ço ğu nun We e FIM ’in ken di ne ba kım
ve mo bi li te pa ra met re le rin de ba şa rı lı ol duk la rı gö-
rü lür ken, bu ço cuk la rın hiç bi ri nin CHQ’ın ken di -
ne gü ven dü ze yi ni öl çen “okul ye te nek le ri/ar ka daş
iliş ki le ri ” pa ra met re sin de ye ter li ol ma dı ğı gö rül -
müş tür. Gril li ve ar k.nın kro nik özür lü ço cuk lar la
yap tık la rı baş ka bir ça lış ma da ise We e FIM ile CHQ
ara sın da bir iliş ki sap tan mış tır.10 Ka ra du man ve
ark.nın SP’li ve kas has ta sı ço cuk lar da sağ lık la il gi -
li ya şam ka li te le ri ni de ğer len dir mek ama cıy la yap-
tık la rı ça lış ma da, ba ğım sız yü rü me ora nı fark lı
ol ma sı na kar şın her iki grup ta ki ço cuk la rın sağ lık -

Serebral palsi (n= 46) Kas hastası (n= 6) Motor mental gerilik (n= 26) Toplam (n= 78) T P

CHQ toplam 573.85  ±  239.56 683.30  ±  213.93 544.32  ±  252.47 572.43 ± 241.73 1.716 0.424

CHQGGH 50.32 ± 27.57 51.66 ± 27.86 46.92 ± 22 49.29 ± 25.59 0.212 0.899

CHQPF 28.80 ± 37.69 28.68 ± 37.25 28.20 ± 41.59 28.59 ± 38.50 0.686 0.710

CHQREB 2.28 ± 1.62 2.83 ± 1.60 2.57 ± 1.72 2.42 ± 1.64 1.368 0.505

CHQRP 2.32 ± 1.62 3 ± 1.54 2.38 ± 1.72 2.39 ± 1.63 0.587 0.746

CHQBP 50.06 ± 42.63 57.66 ± 27.95 48.07 ± 40.64 49.98 ± 40.68 0.185 0.912

CHQBE 58.49 ± 28.73 61.08 ± 36.37 41. 65 ± 36.35 53.08 ± 32.62 4.622 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 43.96 ± 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 41.63 ± 26.86 35.86 ± 24.34 34.70 ± 24.92 1.325 0.516

CHQPE 32.97 ± 33.45 49.30 ± 31.99 43.42 ± 36.36 37.71 ± 34.42 1.982 0.371

CHQPT 47.87 ± 34.66 43.72 ± 26.03 43.57 ± 38.31 46.12 ± 35.03 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 0.570 0.752

TABLO 2: Çocukların WeeFIM ve CHQ ortalama, standart sapma değerleri ve gruplar arası karşılaştırmaları.

CHQ: Çocuk sağlığı Anketi-Ebeveyn Formu, GGH: Genel sağlık, PF: Fiziksel fonksiyon, REB: Eemsoyonel ya da davranışla ilgili zorluklar nedeniyle rol/sosyal kısıtlamalar, 
RP: Fiziksel sağlık nedeniyle rol/sosyal kısıtlamalar, BP: Ağrı ve rahatsızlık, BE: Davranış, MH: Mental sağlık, SE: Öz saygı, GH: Genel sağlık algılaması, 
PE: Ebeveyn üzerindeki emosyonel etki, PT: Ebeveyn üzerindeki zaman etkisi, FA: Aile aktiviteleri , FC: Aile uyumu.
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la il gi li ya şam ka li te si de ğer le ri nin ben zer ol du ğu
bu lun muş ve so nuç ta, ço cu ğun am bu las yon için
fonk si yo nel ba ğım sız lık dü ze yi nin ya şam ka li te si -
ni et ki le yen pri mer fak tör ol ma dı ğı baş ka fak tör le -
rin de rol oy na dı ğı be lir til miş tir.8 Bi zim
ça lış ma mız da da ya pı lan is ta tis tik sel ana liz de, We -
e FIM ile CHQ ara sın da po zi tif yön de bir iliş ki bu-
lun muş tur. Ben zer şekil de, gün lük ya şam da
fonk si yo nel ba ğım sız lık dü ze yi nin (We e FIM) ya -
şam ka li te si nin ge nel sağ lık, dav ra nış la il gi li zor-
luk lar ne de niy le rol kı sıt la ma sı, fi zik sel sağ lık
ne de niy le rol kı sıt la ma sı, dav ra nış, emos yo nel ya
da dav ra nış la il gi li rol kı sıt la ma sı, öz say gı, ge nel
sağ lık al gı la ma sı, ebe veyn üze rin de ki emos yo nel
et ki, ebe veyn üze rin de ki za man et ki si, ai le ak ti vi -
te le ri pa ra met re le ri ile de iliş ki li ol du ğu gö rül müş -
tür. Ça lış ma mız da SP’li, MMR’li ve kas has ta sı
ço cuk la rın We e FIM ve CHQ de ğer le ri ara sın da bir
fark lı lık bu lun ma mış ol mak la bir lik te, or ta la ma de-
ğer le re ba kıl dı ğın da be lir gin fark lı lık la rın ol du ğu
dik ka ti çek miş tir. Ör ne ğin fonk si yo nel du ru mu
SP’li ço cuk la ra gö re da ha iyi olan kas has ta sı ço cuk-
la rın sağ lık la il gi li ya şam ka li te si de ğer le ri en dü -
şük ola rak bu lun muş tur. Biz de Ka ra du man ve
ar k .nın ve Schne i der ve ar k.nın ça lış ma la rın da be-
lirt tik le ri gi bi fonk si yo nel du rum ile sağ lık la il gi li
ya şam ka li te si nin her za man için kro nik özür lü ço-
cuk lar da pa ra lel de ğer ler de ola ma ya ca ğı nı, bu ço-
cuk la rın ya şam ka li te si de ğer le ri nin baş ka
fak tör ler den de cid di de re ce de et ki len di ği ni dü şü -
nü yo ruz.8,11 Ço cu ğun am bu las yon için yar dım cı ci -
haz kul la nıp kul lan ma ma sı, ai le nin
sos yo-eko no mik ve sos yo-kül tü rel dü ze yi nin de
ya şam ka li te si ni et ki le yen önem li pa ra met re ler ol-
du ğu nu dü şü nü yo ruz. Ni te kim, ça lış ma ya ka tı lan
ço cuk la rın %55.1’i gün lük ya şam da am bu las yon
için yar dım cı ci haz kul lan mak ta idi.

Ça lış ma mı za dâ hil edi len her üç grup ta ki ço-
cuk lar da ya şam ka li te si nin en çok et ki le nen pa ra -
met re si nin ai le uyu mu ol du ğu tes pit edil miş tir.
Bu nu, kas has ta sı ço cuk lar da öz say gı ve ai le ak ti -
vi te le ri, SP’li ço cuk lar da öz say gı ve men tal sağ lık,
MMR’li ço cuk lar da ise dav ra nış ve ai le ak ti vi te le ri

ta kip et mek te dir. Ya şam ka li te si nin var olan öz re
bağ lı ola rak fark lı alan lar da et ki len di ği gö rül müş -
tür. Kro nik özür lü ço cuk lar la il gi li ya pı lan pek çok
ça lış ma da kro nik özür lü ço cu ğa sa hip ai le le rin de
ya şam ka li te si nin düş tü ğü be lir til mek te dir.3,4,12 Ni-
te kim, bi zim ça lış ma mız da da ai le le rin dü şün ce le -
ri ni sor gu la yan pa ra met re de et ki le nim ler ol du ğu
göz len miş tir. Ai le uyu mu pa ra met re si, baş ka bi riy -
le ge çin me du ru mu nu sor gu la mak ta dır ve ai le le rin
bü yük bir ço ğun lu ğu bu ko nu ile il gi li ola rak sı kın-
tı lar çek tik le ri ni ifa de et miş ler dir. Bu da kro nik
özür lü ço cu ğa sa hip ai le le rin özel lik le ev dı şı iliş ki-
ler de sı kın tı lar çek ti ği ni bir ke re da ha gös te ren
önem li bir bul gu dur. Ai le le rin be lirt tik le ri bir di ğer
so run da ço cuk la rın ya şıt la rı ile kar şı laş tı rıl dı ğın -
da prob lem ya şa dı ğı nı be lirt tik le ri öz say gı ve dav-
ra nış pa ra met re le ri idi. Özür şid de ti ne bak mak sı zın
öz re sa hip ai le ler ço cuk la rı nı sağ lık lı ço cuk lar la
kar şı laş tır dık la rın da prob lem ler ya şa ya bil mek te ve
bu da ya şam ka li te si ni olum suz et ki le ye bil mek te -
dir. Bu gi bi fak tör le rin, ai le le rin sos yo-eko no mik
ve sos yo-kül tü rel dü zey le rin den de kay nak la na bi -
le ce ği ni dü şü nü yo ruz.

Bu ça lış ma nın bir kısıtlılığı, ça lış ma ya dâ hil
edi len fark lı ta nı da ki ço cuk la rın sa yı ho mo je ni te -
si nin ol ma ma sı idi. Bun dan son ra ya pıl ma sı plan la -
nan ça lış ma lar da ço cuk sa yı sı art tı rı la rak da ha
ay rın tı lı is ta tis tik sel ana liz ler le kap sam lı so nuç lara
ulaşılabilir.

SO NUÇ 
Bu ça lış ma nın so nun da, kro nik özür lü ço cuk lar da
gün lük ya şam ak ti vi te le rin de fonk si yo nel dü zey ile
sağ lık la il gi li ya şam ka li te si ara sın da bir iliş ki nin
ol du ğu, an lam lı bir fark ol ma mak la bir lik te kas
has ta sı ço cuk la rın en dü şük ya şam ka li te si ne sa hip
ol du ğu, ça lış ma ya dâ hil edi len ço cuk la rın ya şam
ka li te sin de en çok et ki le nen pa ra met re nin ai le
uyu mu pa ra met re si ol du ğu tes pit edil miş tir. Fark -
lı kro nik öz re sa hip da ha çok sa yı da ço cu ğun dâ hil
edi le rek fonk si yo nel dü zey ve sağ lık la il gi li ya şam
ka li te si nin kar şı laş tı rı la ca ğı da ha çok sa yı da ça lış -
ma ya ih ti yaç var dır.



Tülay TARSUSLU ŞİMŞEK ve ark. KRONİK ÖZÜRLÜ ÇOCUKLARDA FONKSİYONEL BAĞIMSIZLIK İLE SAĞLIKLA İLGİLİ...

Turkiye Klinikleri J Pediatr 2011;20(1)28

1. Hetherington R, Dennis M, Barnes M, Drake J,
Gentili F. Functional outcome in young adults
with spina bifida and hydrocephalus. Childs
Nerv Syst 2006;22(2):117-24.

2. Morris C, Kurinczuk JJ, Fitzpatrick R. Child or
family assessed measures of activity per-
formance and participation for children with
cerebral palsy: a structured review. Child Care
Health Dev 2005;31(4):397-407.

3. Leung CYS, Li-Tsang CWP. Quality of life of
parents who have children with disabilities.
Hong Kong J Occup Ther  2003;13(1):
19-24.

4. Morris C, Kurinczuk JJ, Fitzpatrick R, Rosen-
baum PL. Do the abilities of children with cere-
bral palsy explain their activities and
participation? Dev Med Child Neurol
2006;48(12):954-61.

5. Burton P, Lethbridge L, Phipps S. Children
with disabilities and chronic conditions and
longer-term parental health. J Socio-Econom-
ics 2007;37(3):1168-86.

6. Dhar RL. Living with a developmentally dis-
abled child: attitude of family members in
India. Soc Sci J 2009;46(4):738-55.

7. Murphy NA, Christian B, Caplin DA, Young
PC. The health of caregivers for children with
disabilities: caregiver perspectives. Child Care
Health Dev 2007;33(2):180-7.

8. Karaduman A, Yılmaz Ö, Tüzün EH, Günel
MK, Aras B, Mutlu A, et al. [A comparison of
quality of life in children with cerebral palsy
and neuromuscular diseases]. Fizyoter Rehab
Derg 2010;21(3):3-10.

9. Lollar DJ, Simeonsson RJ, Nanda U. Meas-
ures of outcomes for children and youth.
Arch Phys Med Rehabil 2000;81(12 Suppl
2):S46-52.

10. Grilli L, Feldman DE, Majnemer A, Couture M,
Azoulay L, Swaine B. Associations between a
functional independence measure (WeeFIM)
and the pediatric quality of life inventory (Ped-
sQL4.0) in young children with physical dis-
abilities. Qual Life Res 2006;15(6):1023-31.

11. Schneider JW, Gurucharri LM, Gutierrez AL,
Gaebler-Spira DJ. Health-related quality of life
and functional outcome measures for children
with cerebral palsy. Dev Med Child Neurol
2001;43(9):601-8.

12. Laskar AR, Gupta VK, Kumar D, Sharma N,

Singh MM. Psychosocial effect and economic
burden on parents of children with locomotor
disability. Indian J Pediatr 2010;77(5):529-33.

13. Schoenmakers MA, Uiterwaal CS, Gulmans
VA, Gooskens RH, Helders PJ. Determinants
of functional independence and quality of life
in children with spina bifida. Clin Rehabil
2005;19(6):677-85.

14. Ozdogan H, Ruperto N, Kasapçopur O,
Bakkaloglu A, Arisoy N, Ozen S, et al.; Paedi-
atric Rheumatology International Trials Or-
ganisation. The Turkish version of the
Childhood Health Assessment Questionnaire
(CHAQ) and the Child Health Questionnaire
(CHQ). Clin Exp Rheumatol 2001;19(4 Suppl
23):S158-62.

15. Aybay C, Erkin G, Elhan AH, Sirzai H, Ozel S.
ADL assessment of nondisabled Turkish chil-
dren with the WeeFIM instrument. Am J Phys
Med Rehabil 2007;86(3):176-82.

16. Padua L, Rendeli C, Rabini A, Girardi E,
Tonali P, Salvaggio E. Health-related quality
of life and disability in young patients with
spina bifida. Arch Phys Med Rehabil
2002;83(10):1384-8.

KAYNAKLAR


