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OZET
AMAC:

Engel, ozellikle kalict nitelikte ise, engelli kisiye bakim veren bireyin saglikla iliskili yasam
kalitesi 6nemli Olgiide bu durumdan etkilenmektedir. Bu etkilenim, engelli kisinin bakim
saglanan alanlardaki fonksiyonel bagimsizlik diizeyi ile de iligkilidir. Yapmis oldugumuz
caligmanin amaci kronik engeli olan ¢ocuguna bakim veren annelerin saglikla ilgili yasam
kalitesinin, cocugun fonksiyonel bagimsizlik seviyesi ile olan iliskisini belirlemektir.

GEREC VE YONTEM:

(Calismaya, kronik engeli bulunan ¢ocuga sahip otuz anne katildi. Cocuklarin (n=30) %3.3’i
down sendromu (n=1), %6.7’si miyopati (n=2), %6.7’si spina bifida (n=2) ve %83.3’li (n=25)
serebral paralizi tanisi ile takip edilmekteydi. Calismaya katilan annelerin yas ortalamasi
43,13+6,88 iken, engelli cocuklarin yas ortalamasi ise 10,25+6,85 idi. Bakim veren annelerin
saglikla iliskili yasam kaliteleri Nottingham Saglik Profili ile degerlendirilirken, ¢ocuklarin
fonksiyonel bagimsizlik diizeyi ise Pediatrik Fonksiyonel Bagmsizlik Olgegi ile
degerlendirildi. Elde edilen veriler SPSS 16 istatistik paketi kullanilarak analiz edildi.

SONUCLAR:

Pediatrik Fonksiyonel Bagimsizlik Olgeginin kognisyon alanindaki skoru ile Nottingham
Saglik Profili skoru arasindaki negatif iligkinin anlamli oldugu (p=0,029); ¢ocugun kognitif
alandaki fonksiyonelligi arttik¢a, annesinin Nottingham Saglik Profili skorunun diistiigii, bir
basgka deyisle saglikla ilgili yasam kalitesinin artt1g1 goriildii.

TARTISMA:

Saglikla iligkili yasam kalitesinin korunmas1 ve gelistirilmesi rehabilitasyon yaklagimlarinin
en onemli hedefleri arasindadir. Engelli bireyin oldugu kadar, engelliye bakim veren kisinin
de saglikla ilgili yasam kalitesinin gelistirilmesi de rehabilitasyonun hedefleri arasinda yer
almalidir. Bu anlamda rehabilitasyon programlari kapsaminda engelli bireylerin kognitif
alanlarda da ele alinmasinin, bakim veren kisi ya da kisilerin saglikla ilgili yasam kalitelerini
artirabilecegi diisiiniilmektedir.

Anahtar kelimeler: Pediatrik Fonksiyonel Bagimsizlik Olgegi, Nottingham Saglik Profili,
Kognisyon.



Yasam kalitesi kisinin yasantisindan memnun olma durumunu ifade eden bir kavram olup
fiziksel, fonksiyonel, emosyonel, mental ve sosyal boyutlari bulunmaktadir (1). Saglikla
iliskili yasam kalitesi (SIYK) ise, yasam kalitesinin bir alt boyutunu olusturmakta olup,
kisinin i¢inde bulundugu saglik durumundan duydugu memnuniyeti ve saglik durumuna

verdigi emosyonel cevabi igermektedir (2-4).

Kisinin SIYK’sim1 etkileyen temel faktorlerden biri de giinlik yasamda sahip olunan
sorumluluklarin kiside olusturdugu psikolojik yiiktiir. Bu anlamda c¢ocuguna ya da
cocuklarma bakim veren annelerin SIYK’sinin olumsuz ydnde etkilenebilecegi
distintilebilmekle birlikte, asil ele alinmasi gereken konu engelli ¢ocuguna bakim veren
annelerin SIYK’sinin ne 6lgiide etkilenim gosterdigidir. Engelli ¢ocuguna bakim veren
ailelerin diger ailelere oranla ¢ok daha yogun seviyede stresle karst karsiya oldugu yapilan
caligmalarla da gosterilmistir. Bu aileler gerek zaman, gerek enerji, gerek finans ve gerekse de

duygusal acidan ¢ok daha fazla yiik altindadir (5,6).

Engelin basit ya da kompleks yapida olmasi da yasam kalitesinin farkli boyutlarda
etkilenmesine neden olmaktadir. Bakim verilen kisinin giinliik yasam aktivitelerinin hangi
bilesenlerinde ne Olgiide fonksiyonel bagimsizliga sahip oldugu bakim veren kisi ya da
kisilerin SIYK’smi belirlemektedir. Ozellikle kognitif alandaki yetersizligin eslik ettigi
bireylerin bakim yiikiiniin daha agir oldugu bilinmektedir (7,8). Bu da SIYK’nin bu bireylerin
bakimindan sorumlu olan kisilerde daha da diisiik diizeyde olacagi anlamina gelmektedir.
Bu calismanin amaci engelli ¢ocuguna bakim veren annelerin SIYK’sinin ¢ocugun

fonksiyonel bagimsizlik diizeyinden ne 6l¢iide etkilendiginin belirlenmesidir.

GEREC VE YONTEM:

Calismaya, kronik engeli bulunan ¢ocuga sahip otuz anne katildi. Cocuklarin (n=30) %3.3’1
down sendromu (n=1), %6.7’si miyopati (n=2), %6.7’si spina bifida (n=2) ve %83.3’li (n=25)
serebral paralizi tanisi ile takip edilmekteydi. Calismaya katilan annelerin yas ortalamasi
43,13+6,88 iken, engelli cocuklarin yas ortalamasi ise 10,25+6,85 idi. Bakim veren annelerin
saglikla iligkili yasam kaliteleri Nottingham Saglik Profili (NSP) ile degerlendirilirken,
cocuklarin fonksiyonel bagimsizlik diizeyi ise Pediatrik Fonksiyonel Bagimsizlik Olgegi
(WeeFIM) ile degerlendirildi. NSP’nin, enerji seviyesi, emosyonel reaksiyonlar, fiziksel

aktivite, agr1, uyku ve sosyal izolasyon olmak {izere toplam alt1 alt parametresi bulunmaktadir.



Sorularin hasta tarafindan yanitlandigi bu genel saglik anketinde toplam puan sifir/ alt1 yiiz
arasinda bulunmakta olup, algilanan saglikla iliskili yasam kalitesi diizeyi anketten alinan
puanla ters orantilidir (9). WeeFIM ise gelisimsel bozuklugu olan ¢ocuklarin giinliik yasam
aktvitelerindeki fonksiyonel bagimsizlik diizeylerini belirlemek amaciyla kullanilan bir
Olcektir. Alt1 boliimden olusur: kendine bakim, sfinkter kontrolii, hareketlilik, lokomosyon,
iletisim ve sosyal etkilesim. Olgekteki her boliime verilen puan bir ile yedi arasinda

degisirken, bir puan tam bagimliligi, yedi puan ise tam bagimsizlig ifade etmektedir (10).

WeeFIM’de toplam skorun yami sira, mobilite, kognisyon ve kendine bakim alt
parametrelerinin de puanlart ayr1 ayr1 hesaplanarak analize tabi tutuldu. Elde edilen veriler
SPSS 16 istatistik paketi kullanilarak analiz edildi. WeeFIM o0l¢eginin alt boyutlar1 ve toplam
skoru ile Nottingham Saglik Profili arasindaki iliski Spearman’in sira korelasyon kat

sayisiyla incelendi. P<0,05 degeri istatistiksel olarak anlamli kabul edildi.

SONUCLAR:

(Calismaya alinan engelli ¢cocuklarin dagilimina bakildiginda, Serebral Palsili (SP) ¢ocuklarin

%83,3 ile gogunlugu olusturdugu goriildii (Tablo 1)

Tablo 1: Engelli cocuklarin tanilarina gore dagilimi

n Y%
DownSendromu 1 33
myopati 2 6,7
SP 25 83,3
SpinaBifida 2 6,7
Toplam 30 100,0

Nottingham Saglik Profiline ve WeeFIM toplam skor ve alt parametre skorlarina ait ortalama,

ortanca, minimum (min) ve maksimum (maks) degerleri hesaplandi (Tablo 2)

Tablo 2: Nottingham Saghk Profili ve WeeFIM toplam skor ve alt parametre skor degerleri

Std.
n Ortalama Sapma  Ortanca Min Maks
nottingham 30 509.,4 91,5 530,2 272,9 600,0
weefimkendinebakim 30 22.5 17,0 15,5 8,0 56,0
weefimmobilite 30 14,9 12,1 7,0 5,0 35,0
weefimkognisyon 30 18,7 12,1 18,0 5,0 35,0

weefimtoplam 30 56,0 37,3 45,0 18,0 125,0




Pediatrik Fonksiyonel Bagimsizlik Olgeginin kognisyon alanindaki skoru ile Nottingham
Saglik Profili skoru arasindaki negatif iliskinin anlamli oldugu (p=0,029); cocugun kognitif
alandaki fonksiyonelligi arttik¢a, annesinin Nottingham Saglik Profili skorunun diistiigii, bir

baska deyisle saglikla ilgili yasam kalitesinin arttig1 goriildii (Tablo3)

Tablo 3: Nottingham Saghk Profili ve WeeFIM skorlar1 arasindaki iliski

nottingham
n rs p
weefimkendinebakim 30 0,308 0,098
weefimmobilite 30 0,145 0,446
weefimkognisyon 30 0,398 0,029
weefimtoplam 30 0,355 0,054

TARTISMA:

Uzun siireli bakim vermek kisinin yasam kalitesinin tiim alanlarini etkileyen bir siirectir.
Bakim veren kisinin tagimakta oldugu yiik kisinin fiziksel sagligin1 olumsuz yonde
etkileyebilecegi gibi, bireyin sosyal izolasyonunu ve ekonomik alandaki giicliikleri de

beraberinde getirmektedir (11,12).

Engelli ¢cocugu bulunan ailelerde bakimdan sorumlu olan, dolayis1 ile bakim yiikiinii tasiyan
kisi hemen her zaman ¢ocugun annesidir. Engelli ¢ocugunun her tiirlii ihtiyaci ile yakindan
ilgilenmek durumunda olan anneler bazi durumlarda mesleklerinden vazgecip evde
cocugunun bakimiyla ilgilenmek zorunda kalmaktadir. Anne tasidigi bakim yiikii nedeniyle
varsa diger ¢ocuklarina ve diger aile bireylerine yeterince zaman ayiramamakta, kendi maddi
ve manevi ihtiyaglarina cevap verememekte, sosyal olarak kendini izole etmektedir. Tiim
bunlarin neticesinde bakim yiikii daha da artarak yasam kalitesi olduk¢a olumsuz yonde

etkilenmektedir (13-15).

Engelli ¢ocuguna bakim veren anne ve/veya babalarin yasadiklar1 stres diizeyinin
cocuklarinin sahip oldugu hastaligin/ engelin siddeti ve beraberinde sahip oldugu davranigsal

problemler ile iliskili oldugu belirlenmistir (16,17).



Ozellikle de kognitif yetersizligin eslik ettigi ve bu yetersizligin siddetli oldugu durumlarda
annelerin daha fazla saglik sorunu yasadigi ve sagliklarma yonelik farkindaliklarmin da
oldukca diisiik diizeyde oldugu gosterilmistir (18-20). Yapmis oldugumuz calismanin
sonuglar1 da bu verileri destekler niteliktedir. Kognitif alandaki bagimsizlik diizeyi diisiik olan
cocuklarin annelerinin saglikla iliskili yasam kalitelerinin daha diisiik diizeyde bulunmustur.
Annenin ¢ocugu ile yeterli iletisim kuramamasi, ¢ocugun ihtiyaglarini tam olarak ifade
edememesi, annenin ¢ocuguyla olan iligkisinden yeterli doyuma ulagamamasi, ¢ocugunun
durumundan dolayr duydugu kaygi diizeyinin daha yiiksek olmasi, kognitif yetersizlikten
dolay1 ¢ocugun motor becerilerinin de oldukca yetersiz kalmasi gibi faktorlerin bu sonuca

neden oldugu diisiiniilmektedir.

Engelli ¢ocuga bakim veren kisinin yasam kalitesinde etkili bir iletisimin 6nemli oldugu
bilinen bir gercektir. Isitme ve konusma engeli bulunan ¢ocuguna bakim veren ailelerin yasam
kaliteleri sagliklt ¢cocuga sahip olan ailelere gore ¢okdaha diisiik diizeyde bulunmustur (21).
Benzer sonuglar otizm spektrum bozuklugu bulunan ¢ocuguna bakim veren ailelerde de elde
edilmis olup, yine ¢ocugun kognitif alandaki yetersizliginin ailenin yasam kalitesini olumsuz

yonde etkiledigi goriilmiistir (22).

Kronik engeli bulunan bireye saglanan bakim, bakim verme siiresiyle dogru orantili olarak
bakim veren kisilerin yasam kalitesini olumsuz yonde etkilemektedir. Ozellikle de kendi
engelli cocuguna bakim veren annede duygusal anlamdaki yipranma da tabloya eslik ettigi
i¢in, s0z konusu olumsuz etkilenim daha da belirgin hale gelmektedir. Bakim verilen ¢ocukla
etkili bir iletisimin kurulmasi ve anneye sosyal anlamda destek saglanmasi1 annenin tagidigi
bakim yiikiinii azaltabilecek faktorlerdir. Bu anlamda kognitif alanda yetersizligi bulunan
cocuklara rehabilitasyon programlar1 kapsaminda bu alanda da destek saglanmasi, annenin
yiiklinli azaltarak yasam kalitesinin gelismesine katkida bulunacaktir. Annenin 6zellikle de
saglikla iliskili yasam kalitesinin iyilestirilmesi ¢cocugun daha iyi bakim almasini saglayarak,
fonksiyonel bagimsizlik diizeyini ve yasam kalitesini de artiracaktir. Boylelikle

rehabilitasyonun hedeflerine daha hizli ulasilabilcektir.
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