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OZET

Amag: Yasam kalitesi, cocukluk ¢aginda sik goérilen mental retardasyon (MR), yaygin gelisimsel
bozukluk ve serebral palsi gibi kronik hastaliklarla iliskili gérilmektedir. Bu arastirmada MR tanili
cocuklarin yasam kalitelerinin, davranis érantalerinin ve anne depresyon dlzeylerinin arastiriima-
si ve saglikli cocuklarla karsilastirilmasi amaclanmistir.

Yontem: Bu arastirma Gulhane Askeri Tip Akademisi Cocuk Ruh Sagligi ve Hastaliklari Anabilim
Dali Poliklinigine yapilan ardisik basvurularin degerlendirilmesi sonucunda, hafif ve orta derecede
MR tanisi konulan, 8-16 yas araliginda 27 cocuk ve anneleri calismaya dahil edildi. MR'li olgularin
ebeveynlerinden Cocuk ve Ergenler icin Yasam Kalitesi Anketinin 8-16 yas aile formunu ve 4-18 yas
Cocuk ve Gencler icin Davranis Degerlendirme Olcegini doldurmalari, annelerinden ise kendileri
icin Beck Depresyon Olcegini doldurmalari istendi. Sonuclar benzer yas ve cinsiyetteki 19 saghkl
cocuk ve anneleriyle karsilastirildi.

Bulgular: MR olan cocuklarin yasam kalitesi alt 6lceklerinden duygusal iyilik, 6zsaygi, sosyal iliski-
ler, okul sorunlari alanlarinda daha dustk puan aldiklari ve disa ve ice yonelik davranislarin daha
stk goruldagu saptanmistir. MR olan cocuklarin annelerinin Beck Depresyon Puani (BDP) kontrol
grubundan yuksek bulunmustur.

Tartisma ve Sonug: Bu arastirmanin sonuglari mental retardasyonun, cocuk ve ergenin yasam ka-
litesini anlamli duzeyde etkiledigine isaret etmektedir. Hafif ve orta derecede MR olgularinda dav-
ranis sorunlarina sik rastlanmaktadir. Genis 6rneklemlerde ve farkl yas gruplarinda MR tanili ¢o-
cuklarin yasam kalitelerini arastiran calisma desenleri yararli olacaktir.

Anahtar Kelimeler: yasam kalitesi, mental retardasyon, ¢cocuk

ABSTRACT

Quality of Life in Children with Mental Retardation

Purpose: Quality of life is especially relevant to conditions of childhood that are chronic and fre-
quent, such as mental retardation, pervasive developmental disorder, cerebral palsy. The aim of
this study was to evaluate the quality of life and behavior pattern of children with mental retar-
dation and depression levels of mothers and to compare with healthy controls.

Method: The research included 27 children and adolescents and between 8-16 years diagnosed as
mild and moderate mental retardation and their mothers who applied to the Gulhane Military Me-
dical Academy Child and Adolescent Psychiatry outpatient clinic consecutively. Children with men-
tal retardation were evaluated by 8-16 years adult form of Questionnaire for Quality of Life in
children and adolescents (Kiddo-KINDL) and The Childhood Behavior Checklist for 4-18 years which
were filled by parents and the mothers were evaluated by Beck Depression Inventory. Results we-
re compared with 19 healthy children and their mothers in similar age and gender.

Findings: The children with mental retardation had lower points in emotional well-being, self-es-
teem, social relations, and school problems subscales of Kiddo-KINDL and had more externalizing

New/Yeni Symposium Journal ¢ www.yenisymposium.net 43 Ocak 2011 1 Cilt 49 | Sayi 1



mental retardation are warranted.

GIRIS

Yasam kalitesi (YK), bireyin fiziksel sagligi, psiko-
lojik durumu, bagimsiz hareket edebilme diizeyi, sos-
yal iliskileri, kisisel inanglar1 ve gevresiyle olan iliski-
lerini de iceren genis bir kavramdir (Bowling 1993).
YK, bireyin saglik durumu, yasamsal doyum, zihinsel
durum veya iyilik halinin 6tesinde kisinin bu algilari-
n1 yasamin diger yonleriyle biitiinlestirmesiyle olusan
¢ok yonlii bir kavramdir (The WHOQOL Group
1996). Mendola ve Pelligrini, YK'ni bireyin algiladig:
bedensel kapasite sinirlar1 icinde basardig: tatmin edi-
ci sosyal durum olarak tanimlarken (Bowling 1993) ,
Diinya Saghk Orgiitii (DSO) ise YK'ni bireylerin igin-
de yasadiklar: kiiltiir ve degerler sistemindeki kendi
yasam algilar1 seklinde tanimlamustir. YK, belirli ya-
sam kosullarinda bireysel tatmini etkileyen rahatsiz-
Iiklarin bedensel, ruhsal ve sosyal etkilerine giinliik
yasamda verilen bireysel yanit olarak da tanimlanabi-
lir (The WHOQOL Group 1998).

Yasam kalitesinin degerlendirilmesi hasta-hekim
iliskisini gelistirme, farkh tedavilerin etkinlik ve ya-
rarlarin1 degerlendirme, saghk birimlerini degerlen-
dirme, arastirma ve saglik politikalar1 olusturmada
onemlidir. Klinik olarak benzer 6zellikleri bulunan bi-
reylerin yasamlariyla ilgili farkli memnuniyet ve iyilik
algisina sahip olmalarimin gozlenmesiyle, saglikla il-
gili verilerin degerlendirilmesinde bireysel bakis agis1
one ¢ikmustir (The WHOQOL Group 1998).

YK ozellikle, yaygin gelisimsel bozukluk, serebral
palsi ve mental retardasyon (MR) gibi kronik ve nadir
olmayan durumlarla iliskili goriilmektedir (Mugno ve
ark. 2007). MR, bireyin iletisim, 6z bakim, ev yasamu,
toplumsal iliskiler, toplumsal olanaklarin kullanimz,
kendini yonetip yonlendirme, egitim-6gretim, is, bos
zamanlar1 degerlendirme, saglik ve giivenlik alanla-
rindan en az ikisindeki becerilerin eksikligiyle belirli-
dir. MR siklig1 3-7 /1000 olarak bildirilmektedir (Lakin
ve ark. 1990; Kirby ve ark. 1995). MR olgularimin %85i
hafif diizeyde MR, %10'u da orta diizeyde MR’dir.
MR tanili ¢ocuklarda eger metabolik, endokrin ya da
genetik bir sorun yoksa fiziksel biiylime ve gelisme
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and internalizing problems in comparison to healthy controls. Beck depression levels of the mot-
hers in children with mental retardation were statistically higher than controls.

Discussion and Conclusion: The results of this study show that mental retardation affects the
quality of life in children and adolescents in a meaningful way and also supports that behavioral
problems are often in children with mild and moderate mental retardation. The study designs that
will research quality of life in children with different age groups and with large study samples in

Keywords: Quality of life, mental retardation, child

normal yagitlarinin diizeyindedir ve olgularin ancak
yarisinda motor gelisim normaldir (Anlar ve Erman
2008). MR tanili cocuklarin 6grenme yeteneklerindeki
gerilige bagl olarak akademik basarilarinin yas ve si-
nif diizeyinin gerisinde oldugu, arkadas edinmede ve
bagimsiz davranabilmede giicliik ¢ektikleri ifade edil-
mektedir. Bu nedenle 6zgiivenlerinin yetersiz oldugu,
kendilerini degersiz, yetersiz, dislanmis hissettikleri
bildirilmektedir (Anlar ve Erman 2008).

MR, cocuk ve ergenlerde sik karsilasilan bir psiki-
yatrik bozukluktur. MR, 18 yasindan énce baglamakta
ve etkileri yasam boyu siirmektedir. Bireyin 6zellikle
anlama ve 6grenme kapasitesinin sinirli olmasi yasam
kalitesini her alanda olumsuz etkileyebilmektedir.

MR tanili gocugun gevrede kabtil gérmemesi, alay
edilmesi, acinmas1 veya reddedilmesi gibi olumsuz
tutum ve davranislar karsisinda aile, 6ziirlii bireyle il-
gili utanma duygusuyla izole bir yasam siirmeyi ter-
cih edebilmektedir (Anlar ve Erman 2008). Bu ise hem
ailenin hem de ¢ocugun yasamini olumsuz yonde et-
kilemektedir. Zihinsel veya fiziksel engellilik cocugun
bagimsizligini ve buna bagli olarak bakim verenin ha-
yatin1 olumsuz etkilemektedir. Yapilan ¢alismalarda
engelli bireye sahip ebeveynlerin stresinin arttig1 ve
yasam kalitelerinin bozuldugu bulunmustur (Chou
ve ark. 2007, Yee Lim ve ark. 2009).

Hafif derecede MR tanil1 16 yas iistii 233 olgunun
YK’sinin arastirnildigr  bir ¢alismada olgularin
%43’ tiniin egitim, is ve sosyal destek birimlerinden
herhangi biriyle etkilesimi olmadig1, yasamlarmnin top-
lumdan soyutlanmus bir halde oldugu, YK alt dlgekle-
rinden en 6nemli olarak fiziksel iyilik ve maddi iyiligi,
en az 6nemli olarak ise sosyal katilimi gordiikleri go-
rilmiistir (Chou ve ark. 2007). YK ile ilgili 6nem atfet-
meyi etkileyen en 6nemli faktorlerin bireyin kisisel
ozellikleri ve egitim diizeyi oldugu bildirilmistir.

Ulkemizde daha 6nce mental retardasyonu olan co-
cuklarda ve eriskinlerde yasam kalitesini degerlendir-
meye yonelik bir ¢calisma yapilmamustir. Bu arastirmada
MR tanil1 cocuklarin yasam kalitelerinin, davranig oriin-
tiilerinin ve anne depresyon diizeylerinin arastirilmasi
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ve saglikli ¢ocuklarla karsilastirilmas1 amaclanmustir.

YONTEM ve GEREC

Orneklem ve islem

Bu arastirma Mart 2010 - Mayis 2010 tarihleri ara-
sinda Giilhane Askeri Tip Akademisi (GATA) Cocuk
Ruh Saglig1 ve Hastaliklar1 Anabilim Dal1 Poliklinigi-
ne yapilan ardisik bagvurularin degerlendirilmesi so-
nucunda Ruhsal Bozukluklarin Tanisal ve Sayimsal
Elkitab: -G6zden Gegirilmis Metin- (DSM-IV-TR) tam
oOlclitlerine gore hafif ve orta derecede MR tanisi konu-
lan, 8-16 yas araliginda 27 gocuk ve ergenle anneleri
dahil edilerek, olgulara iliskin veri degerlendirilmistir.
Yaygin gelisimsel bozukluk, serebral palsi, direngli
epilepsi gibi, klinik tabloya mental retardasyonun da
eslik ettigi diger psikiyatrik ve norolojik tanilar disla-
narak izole MR olgular1 arastirmaya dahil edilmistir.

Mental retardasyon tanis1 konulurken DSM-IV-TR
tan1 Olgtitleri dikkate almmustir ve olgulara WISC-R
zeka testi yapilmistir. Zeka boliimii 50 ila 69 arasinda
olanlar hafif, 35 ila 49 arasinda bulunanlar orta diizey-
de MR tanis1 konularak calismaya dahil edilmistir.
MR’li olgularin ebeveynlerinden Cocuk ve Ergenler
i¢in Yasam Kalitesi Anketinin 8-16 yas aile formunu ve
4-18 yas Cocuk ve Gengler igin Davranis Degerlendir-
me Olgegini doldurmalari, annelerinden ise kendileri
icin Beck Depresyon Olgegini doldurmalari istenmis-
tir. Erigkin psikiyatrisi uzman tarafindan uygulanan
klinik goriisme ve DSM-IV Eksen I Bozukluklari Igin
Yapilandirilmis Klinik Gortisme Formu (SCID-I) ile
eksen I psikiyatrik bozukluk tanisi konulan anneler
arastirmadan dislanmustir. Kontrol grubu da siiregen
bir hastali§1 olmayan yas ve cinsiyet bakimindan has-
ta grubuyla benzer, 19 saglikli cocuk ve annelerinden
olusmustur. Deneklerin yazili onam1 alinmistir.

KULLANILAN OLCEKLER

1. Wechsler Cocuklar Icin Zeka Olgegi -yeniden
gozden gegirilmis formu (WCZO) (Wechsler Intelli-
gence Scale for children-Revised/ WISC-R): 6-16 yas
arasi ¢ocuklar i¢in Wechsler (1974) tarafindan gelisti-
rilmis ve Tiirk ¢ocuklari i¢in gegerlilik ve gtivenilirlik
calismasi yapilmustir (Savasir ve Sahin 1995). Calisma-
da sozel, performans ve toplam zeka boliimleri anali-
ze alinmistir. WISC-R uygulamasi1 bu konuda dene-
yimli iki psikolog tarafindan gerceklestirilmistir.

2. Cocuk ve Ergenler i¢in Yasam Kalitesi Anketi (8-
16 yas Aile Formu) (Kiddo-KINDL): Ravens-Sieberer
ve Bullinger (1998) tarafindan gelistirilen 6lgek 4-16
yas grubunda genel YK'ni 6lgmeyi amaglamaktadir.
Olgek 4-7 yas (Kiddy-KINDL), 8-12 yas (Kid-KINDL)
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ve 13-16 yas (Kiddo-KINDL) grubu icin, yas grubu-
nun Ozelliklerine gore diizenlenmistir. 4-7 yas grubu
i¢in sadece anne baba formu, 8-12 ve 13-16 yas grupla-
11 igin ¢ocuk formu, 8-16 yas i¢in ise ayr1 bir aile formu
mevcuttur. 24 madde ve 6 boyuttan (bedensel iyilik,
duygusal iyilik, 6z sayg, aile, arkadas ve okul) olus-
maktadir. Olcek genelinde bes secenekli Likert tipi ya-
nit 6lgegi kullanilmaktadir. Cocuk ve Ergenler igin Ya-
sam Kalitesi Anketi'nin 8-12 ve 13-16 yas grubu igin
Tiirkce gegerlilik ve giivenilirlik ¢calismas1 Eser ve ar-
kadaslarinca (2004c) yapilmustir. Olgegin ig tutarlig:
yiiksek (Cronbach alfa > 0.75) , test-tekrar test gecerli-
i iyi olarak degerlendirilmistir.

3. Cocuk ve Genglerde Davranis Degerlendirme
Olgegi (CGDDO): 4-18 yas grubu gocuk ve genglerin
yeterlilik alanlar1 ve sorun davraniglarini ebeveynle-
rinden elde edilen bilgiler dogrultusunda degerlen-
dirmek amaciyla gelistirilmistir (Achenbach ve Edelb-
rock 1983). Olgegin 1991 formunun Tiirkgeye terciime-
si Erol ve Kili¢ tarafindan yapilmis ve tilkemizdeki
1985 formuyla (Akgakin 1985) stirekliligini saglayabil-
mek amaciyla terclimeler gozden gegirilmistir (Erol ve
Simsek 1998). CGDDO'den "Ice Yonelim" ve "Disa Yo-
nelim" olmak tizere iki ayr1 davranis belirti puani elde
edilmektedir. Ice yonelim grubu "Sosyal Ige Déniik-
lik", "Somatik Yakinmalar", "Anksiyete- Depresyon”,
Disa yonelim grubu ise "Suca Yonelik Davranislar” ve
"Saldirgan Davraniglar”" alt 6lgeklerinin toplamindan
olusmaktadir. Ayrica her iki gruba da girmeyen "Sos-
yal Sorunlar”, "Diislince Sorunlar1”, "Cinsel Sorunlar”
ve "Dikkat Sorunlar1” da dlgekte yer almaktadir. Bu alt
Olcek puanlarinin toplamindan "Toplam Sorun" puam
elde edilmektedir. Olgegin test-tekrar test giivenilirligi
0.70 ve 0.84 olarak bulunmustur. I¢ tutarlilik degerleri
ise 0.39 ve 0.86 olarak bulunmustur (Erol ve ark.1995).

4. Beck Depresyon Olgegi (BDO): Depresyonda go-
riilen bedensel, duygusal, biligsel ve motivasyonel belir-
tileri olcer. Olcek depresyon belirtilerinin derecesini
nesnel olarak belirlemeyi amaglamaktadir. 21 maddenin
her birinde 4 se¢enek vardir ve her madde 0-3 arasinda
puan alir. Bu puanlarin toplanmasiyla depresyon puani
saptanir. Toplam puanin yiiksekligi depresyon siddetini
gosterir. Ulkemizde gegerlilik ve giivenilirlik calismast
Hisli (1989) tarafindan yapilmistir. Ayni calismada BDO
icin kesim noktasi 17 puan olarak belirlemistir.

Verilerin Degerlendirilmesi

Verilerin istatistiksel analizinde, SPSS paket prog-
raminin 15.0 stirimi kullanilmistir. MR ve kontrol
gruplarmin Kiddo-KINDL ve 4-18 yas CGDDO alt pu-
anlarinin karsilastirilmasinda Mann-Whitney U testi;
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Tablo 1: Mental retardasyon ve kontrol gruplarinin Kiddo-KINDL ve 4-18 yas CGDDO alt puanlarinin kar-

silastiriimasi.
Mental Retardasyon Kontrol istatistik
(n=27) (n=19)
Kiddo-KINDL Alt Olcek Puanlan 2
Bedensel iyilik 3.57 +0.74 4.06 + 0.67 Z=2.27, p= 0.023
Duygusal iyilik 3.30 £ 0.50 4.05 = 0.65 Z=3.75, p< 0.001
Ozsaygi 2.56 + 0.82 3.83+0.43 Z=4.68, p< 0.001
Aile sorunlari 3.80 = 0.75 4.11+0.39 Z=1.58, p=0.12
Sosyal iliskiler 3.06 + 0.63 4.04 £0.33 Z=4.76, p< 0.001
Okul sorunlari 2.94 £ 0.78 412 +0.52 Z=4.51, p< 0.001
Toplam 3.22 + 0.36 4.03+0.33 Z=5.14, p< 0.001
4-18 yas CGDDO
Disa yonelik belirtiler 12.07 £ 7.87 458 +4.44 Z= 3.87, p< 0.001
ice yonelik belirtiler 18.59 + 8.78 6.74 + 6.07 Z=4.40, p< 0.001
Dikkat sorunlari 7.93 +£3.14 2.58 = 1.71 Z=4.82, p< 0.001
Sosyal sorunlar 2.30 = 1,41 0.53 +0.70 Z=4.39, p< 0.001
DUsUnce sorunlari 2.52 + 1.85 0.74 + 0.81 Z=3.63, p< 0.001
Cinsel sorunlar 0.89 + 1.48 0.53 £0.23 Z=2.72, p=0.007

a: Ortalama = standart sapma, Z: Mann Whitney-U test degeri.

hafif ve orta derecede MR ve kontrol grubunun Kid-
do-KINDL ve 4-18 yas CGDDO alt puanlarinin kargi-
lastirlmasinda Kruskal Wallis testi; MR grubunda
beck depresyon 6lgegi puani tizerine Kiddo-KINDL ve
4-18 yas CGDDO alt 6lceklerinin etkisi ise lineer reg-
resyon analiziyle degerlendirilmistir. Anlamlilik diize-
yi <0.05 olarak kabtil edilmistir.

BULGULAR

DSM-IV-TR’ye gore olgularin 15 tanesi (%56) hafif
derecede MR, 12 olgu ise (%44) orta derecede MR ta-
nis1 almigtir. MR olan olgularla saglikli kontrol grubu-
nu olusturan olgular arasinda yas (p=0.26) acisindan
istatistiksel anlamli fark saptanmamusgtir.

MR grubu, saglikli kontrollerle karsilastirildiginda

Tablo 2: U¢ grubun Kiddo-KINDL ve 4-18 yas CGDDO alt 6lcek puanlarinin karsilastiriimasi.

Hafif MR (I) Orta MR (Il) Kontrol (lll) listatistik (x2) p Karsilastirma
(n=15) (n=12) (n=19)
Kiddo-KINDL Alt Olcek Puanlar
Bedensel iyilik 3.67+0.84 3.46+0.60 4.07 +0.67 5.74 0.057 -
Duygusal iyilik 3.35+0.49 3.23+0.53 4.05=+0.65 14.06 0.001 I=1l<1l
Ozsaygi 268 +0.73 242+0.93 3.83+0.43 22.11q < 0.001 =<l
Aile sorunlari 3.85+0.65 3.73+0.89 4.11+0.39 2.62 0.22 -
Sosyal iliskiler 3.20+0.58 2.88+0.67 4.04+0.33 23.28 < 0.001 =<l
Okul sorunlari 278+ 0.73 3.15+0.82 4.12+0.52 21.18 < 0.001 I=1l<1l
Toplam 3.21+0.43 3.23+0.27 4.03+0.33 26.38 < 0.001 =<l
4-18 yas CGDDO
Disa yonelik belirtiler 1233 £7.69 11.75+842 4.58+4.44 6.89 0.003 I=1l<1l
ice yénelik belirtiler 18.60 £ 7.70 18.58 + 10.33 6.74 = 6.07 12.84 < 0.001 =<l
Dikkat sorunlari 787 +3.44 8.00+286 2.58 =+ 1.71 23.27 < 0.001 I=1l<1l
Sosyal sorunlar 207 +1.22 258+1.62 0.53+0.70 19.71 < 0.001 =<l
DusUnce sorunlari 1.93 +£1.53 3.25+2.01 0.74 =+ 0.81 15.88 < 0.001 =<l
Cinsel sorunlar 0.60 +0.83 1.25 + 2.01 0.53 +£0.23 7.51 0.023 I>1=II
a: Ortalama = standart sapma., %2: Kruskal Wallis test degeri.
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Sekil-1: Hafif derecede MR, orta derecede MR ve kontrol grubu arasindaki yasam kalitesi diizeyinin farkliligi (0= kont-
rol grubu, 1=hafif derecede MR, 2= orta derecede MR)

Tablo 3: Mental retardasyon grubunda Beck depresyon 6lcegi puani lizerine Kiddo-KINDL ve 4-18 yas
CGDDO alt dlceklerinin etkisinin degerlendirilmesi.

Degisken Beta Tahmini relatif risk %95 Giliven Araligi P
Kiddo-KINDL Alt Puanlari

Bedensel iyilik -0.34 -2.16 -6.68-(-0.19) 0.04*
Duygusal iyilik -0.25 -1.40 -6.92-1.28 0.17
Ozsaygl -0.61 -2.50 -9.05-0.92 0.02*
Aile sorunlari -0.21 -1.61 -5.45-0.63 0.12
Sosyal iliskiler 0.01 0.02 -4.22-4.29 0.99
Okul sorunlari -0.27 -1.38 -5.52-1.07 0.18
Toplam 0.74 2.08 0.24-20.65 0.05*
4-18 yas CGDDO

ice yonelik davranislar -0.36 -1.73 -0.61-0.05 0.09
Disa yonelik davranislar 0.52 2.70 0.13-0.90 0.01*
Dikkat sorunlari -0.06 0.28 -1.03-0.79 0.78
Sosyal sorunlar 0.31 1.99 -0.04-3.27 0.06
DUsUnce sorunlari -0.10 -0.62 -1.86-0.99 0.54
Cinsel sorunlar 0.08 0.53 -1.38-2.34 0.60
*: p< 0.05
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Kiddo-KINDL alt &lgeklerinden duygusal iyilik, 6z-
saygi, sosyal iliskiler, okul sorunlar1 ve toplam puan-
larinin; 4-18 yas CGDDO alt dlgek puanlari degerlen-
dirildiginde cinsel sorunlar digindaki tiim alt olgek
puanlarinin istatistiksel olarak anlaml diizeyde daha
diisiik oldugu saptanmistir (Tablo 1).

MR grubu hafif ve orta derecede olmak tizere 2 alt
gruba ayrilip Kiddo-KINDL ve 4-18 yag CGDDO alt
0lcek puanlar: agisindan hasta ve kontrol grubu ara-
sinda saptanan istaistiksel anlaml farkliligin hafif ve
orta derecede MR gruplar1 arasinda tesbit edilmedigi
gorilmiistiir (Tablo 2). Yasam kalitesinin gruplar ara-
sindaki farklihigr Sekil-1"de gosterilmistir.

MR tanili ¢ocuklarin annelerinin Beck Depresyon
Puani (BDP) ortalamalar1 16.5+8.0, kontrol grubu an-
nelerinde ise 8.3+2.5 olarak bulunmus, aradaki fark is-
tatistiksel olarak anlamli bulunmustur (p< 0.01). Ca-
lismaya dahil edilen MR olan ¢ocuklarin annelerinin
%33'nilin (n=9) depresif bozukluk tanis1 aldig1 saptan-
mustir. Mental retardasyon grubunda Beck depresyon
6lcegi puani tizerine Kiddo-KINDL ve 4-18 yas
CGDDO alt dlgeklerinin etkisinin degerlendirildigin-
de mental retardasyon grubunda Beck depresyon 6l-
¢egi puamn tizerine Kiddo-KINDL alt 6lgeklerinden be-
densel iyilik, 6zsayg alt 6lgekleri ve toplam puan ile,
4-18 yas CGDDO alt 6lceklerinden disa yonelik davra-
nislarin anlamli bigcimde etkili oldugu tesbit edilmistir
(Tablo 3).

TARTISMA

Yasam kalitesi, kisisel ve gevresel faktorlerden etki-
lenen ¢ok y6nlii bir kavramdir. Bir¢ok kronik hastalik-
ta yasam Kkalitesinin bozulmasi beklenen bir durum-
dur. Ancak ayn hastalikta yasam kalitesinin sonugla-
rinin farkl ¢ikabilmesi bu konuya olan ilgiyi arttirmis-
tir. Son zamanlarda yasam kalitesinin degerlendiril-
mesi, tedavi basarisinin belirlenmesinde kullanilmaya
baslanmistir (Goldberg 1991, Schwartz ve ark. 2004,
Bagley ve ark. 2007).

Bu arastirmada MR grubunda Kiddo-KINDL alt
olgeklerinden duygusal iyilik, 6zsaygi, sosyal iligkiler,
okul sorunlar1 ve toplam puanlar1 kontrol grubuna
gore istatistiksel olarak anlamli diizeyde diisiik
bulunmustur. Hafif ve orta diizeydeki mental retar-
dasyonun olgularin yasam kalitesini olumsuz etkile-
digi ancak hafif veya orta diizeydeki MR'nin yasam
kalitesinde anlamli fark olusturmadigl gorilmiistiir.
Bu arastirmada MR diizeyinin yasam kalitesi {izerin-
de bir fark olusturmamis olmasi olgu sayisinin azli-
g1yla iligkili olabilir. Tkinci olarak hafif veya orta dii-
zeyde MR, farkli yonleriyle yasam kalitesini etkilemis
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olabilir. Ornek olarak orta derecede MR'li olgular te-
mel ihtiyaglarinin giderilmesi konusunda daha geri
iken, hafif MR'li olgular zekalarindaki geriligin daha
¢ok farkindadirlar ve bu da hem éailelerin hem de ken-
dilerinin beklentilerinin yiikselmesine neden olmus
ve yasam kalitesindeki alginin daha diisiik saptanma-
sina yol agmis olabilir.

Mental retarde genglerle (16-30 yas) yapilan bir ¢a-
lismada yasam kalitesinin MR'nin diizeyi, bireyin egi-
tim diizeyi ve is sahibi olup olmamasiyla iliskili bu-
lunmustur (Lin 1999). Aile ve cevresel faktorler yasam
kalitesini dogrudan etkilemektedir. Yine baska bir
arastirmada MR'li cocuklarin ailelerinin egitiminin ve
cocugun etkinliklere katiliminin 6nemli oldugu vur-
gulanmustir (Brown ve Brown 2003). Bizim yaptigimiz
arastirmada aile islevleri agisindan anlamli bir farkli-
ik yoktu. Ancak tek basina aile islevlerinin korunmus
olmasinin yasam kalitesinde bozulmay1 engelleyeme-
digini diisinilmiistir.

Zihinsel veya fiziksel engele yol acan hastaligin ka-
lic1 dogasi, yasam kalitesindeki degismelerin normal
saglikli bireylere gore daha sinirli olmasina neden ol-
maktadir. Yapilan bir aragtirmada serebral palsi gibi
kronik hastalif1 olan bireylerin yasam kalitelerinin
yasla birlikte fazla degismedigi bildirilmistir (Rosenba-
um ve ark. 2007). Otizmde goriildiigii kadar olmasa da
hafif MR olan bireylerin sosyal iligkilerinin yeterli dii-
zeyde olmadig ve eriskinlikte yaklasik %43'niin issiz
olduklar ve egitime devam etmedikleri bulunmustur.
Bu bulgular, mevcut arastirmanin bulgulariyla benzer-
lik gostermektedir. Ayni calismada egitim diizeyi yiik-
sek ve sehirde yasayan anne-babalarin oztirlii ¢ocukla-
rinin yasam Kkalitesini yiikseltmek i¢in daha ¢ok caba
harcadiklar1 goriilmiistiir (Chou ve Palley 1998).

Bu arastirmanin diger bir bulgusu 4-18 yas
CGDDO davranis puanlarindan disa ve ice yonelik
davranis puanlarimin hasta grubunda kontrol grubuna
gore istatistiksel olarak anlamli diizeyde yiiksek olma-
sidir. Zeka sorunlarmin artisina paralel olarak sorun
davraniglarda artma gozlenmektedir. Daha 6nceki ya-
pilan calismalarda hafif ve orta derecede MR’de disa
yonelik problem ve davranislar daha fazla iken, ken-
dine zarar verme ve stereotipik davramglar ise agir
derecede MR’de daha sik olarak bulunmustur (Chad-
wick ve ark. 2000, McClintock ve ark. 2003). Bu aras-
tirmada hasta grubunda ige ve disa yonelik davranis-
larin kontrol grubuna gore daha fazla bulunmasina
ragmen MR grubu hafif ve orta olmak tizere alt grup-
lara boliindiigiinde, ice ve disa yonelik davranislar
agisindan fark saptanmamustir.

Arastirmada MR'li cocuklarin annelerinde depres-
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yon puanlar1 kontrol grubuna gore istatistiksel olarak
anlaml diizeyde yiiksek tesbit edilmistir. Ayrica anne-
nin beck depresyon puani iizerine ¢ocugun bedensel
iyilik, 6zsayg1 ve toplam yasam kalitesi puani ile disa
yonelik davranislarin etkili oldugu gortlmistiir. Geli-
simsel bozuklugu olan bir ¢ocuga sahip anne-babala-
rin giinliik yasamla iligkili streslerinin artmis oldugu
(Wolf ve ark. 1989, Dyson 1997, Schieve ve ark. 2007),
degersizlik ve sugluluk hissettikleri (Holroyd ve ark.
1975), islevselliklerinin bozulmus oldugu ve yorgun-
luk ve tiikenmislik belirtileri gosterdikleri bildirilmistir
(Hedow ve ark. 2000, Emerson 2003). Ebeveynlerin
stres diizeyi gocugun tibbi durumunun diizeyi ve eslik
eden davranissal problemlere bagl olarak degismekte-
dir (Freeman ve ark. 1991, Hastings 2002). Otistik ¢o-
cuklarla yapilan bir calismada anne babanin yasadig:
stresi ¢ocugun otistik semptomlarindan ¢ok, eslik eden
davranis problemlerinin belirledigi saptanmistir (Has-
tings 2003, Hastings ve ark. 2005, Allik ve ark. 2006).
Agir derecede MR tanili ¢ocuklarin annelerinin fiziksel
sorunlarmin daha ¢ok oldugu ve saghk durumlarmin
bedensel ve ruhsal yonden kotii oldugunu bildirilmis-
tir (Freeman ve ark. 1991, Seltzer ve ark. 2001, Magana
ve ark. 2004). Baz1 anneler MR tanus1 konduktan sonra
anne depresyon gegirmis olabilir veya mevcut durum-
la basa ¢ikabilmeyi 6grenmis olabilir. Kesitsel olan bu
calismamizda MR tanist konan ¢ocuklarin annelerinin
tigte biri depresif bozukluk tanis1 almaktaydi ve anne-
lerin depresyon puanlar1 kontrol grubuna gore yiik-
sekti. Bu ylizden mental retarde ¢ocuklarin annelerine
sosyal destek vererek ve bas etme becerileri kazandira-
rak, engelli ¢cocuga sahip olmanin verdigi stresten an-
nelerin korunmasi gerekli goziikmektedir.

Kronik gidisli hastaliklar sadece ¢ocuklarin yasam
kalitelerini bozmakla kalmamakta, ayni zamanda ebe-
veynlerinde yasam kalitesini de olumsuz etkilemekte-
dir. Konik bir hastali1 olan ¢cocuga sahip ailelerin ya-
sam kalitelerinin ve ruhsal durumlarinin etkilenme
diizeylerinin bireysel (genetik faktorler, ebeveyn ve
cocuk kisilikleri, bas etme becerileri) ve cevresel (sos-
yal destek, sosyoekonomik durum) faktorlerden etki-
lendigi distiniilmektedir (Vitaliano ve ark. 2003, Ra-
ian ve ark. 2004). Yapilan bir calismada yaygmn geli-
simsel bozuklugu (YGB) olan ¢ocuklarin anne-babala-
rinin yasam kalitesi (fiziksel aktivite, normal iliskiler
ve genel yasam kalitesi algis1 ve saglik algis1 agisin-
dan) saglikli cocuklarin anne babalarina gore daha dii-
siik bulunmustur (Mugno ve ark. 2007).

Bu arastirmanin gesitli kisitliliklar: bulunmaktadar.
Birincisi, 6rneklem grubunun kiigiik olmasidir. Form-
larin aile tarafinda doldurulmus olmasi ¢ocugun duy-
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gu ve diisiincelerini tam olarak yansitmiyor olabilir.
Ayrica arastirmanin kesitsel olmasi, ¢ocuk ve ergen-
lerde MR tanist konurken, olasi estanilarin diglanma-
sinda bir klinik gortisme formunun kullanilmamus ol-
masi arastirmanin diger kisithliklardir. Ayrica sadece
hafif ve orta derecede MR olgularmin arastirmaya
alinmis olmasi da bir kisithlik olarak goriilebilir.

SONUC

Sonug olarak bu arastirmanin sonuglar1 mental re-
tardasyonun, g¢ocuk ve ergenin yasam kalitesini an-
lamli diizeyde bozduguna isaret etmektedir. Bilindigi
kadariyla bu arastirmada kullanilan Cocuk ve Ergen-
ler icin Yasam Kalitesi Anketi (8-16 yas Aile Formu)
(Kiddo-KINDL), MR olan ¢ocuklara tilkemizde ilk kez
uygulanmistir. Daha genis 6rneklemlerde ve farkli yas
gruplarinda MR tanili ¢ocuklarin, eriskinlerin yasam
kalitelerini arastiran galismalar gerekli goriilmektedir.
Ayrica bu ¢ocuklara bakim veren anne ve babalarin
yasam kalitelerinin de arastirilmasinin da yararh ola-
cag1 diigtiniilmektedir.
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