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Kısa Araştırma / Brief Report 

ÖZET
Duchenne muskuler distrofisi tanısı olan çocukların yaşam ve uyku kaliteleri ile 
annelerinin anksiyete düzeyi: Bir olgu kontrol çalışması
Amaç: Duchenne musküler distrofi (DMD) birçok musküler distrofi arasında en ciddi olanıdır. DMD’nin etyolojisi 
ve patofizyolojisi üzerine yapılan araştırmalardaki hızlı ilerleyişe rağmen, tedavisi henüz mümkün değildir. DMD 
gibi ciddi kronik bir hastalığın varlığı hem hastalar hem de bakımverenler üzerinde büyük etkilere sebep 
olabilir. Biz bu çalışmada DMD tanılı olgular ile sağlıklı kontrollerin yaşam ve uyku kalitesini karşılaştırmayı aynı 
zamanda olgu ve kontrollerin annelerinin de anksiyete düzeyini değerlendirmeyi planladık.
Yöntem: Çalışmaya 17 DMD tanılı olgu ile 20 sağlıklı kontrol dahil edilmiştir. Olgu ve kontrollerin hepsi erkektir. 
Olgu ve kontrollerin sosyal durumu sosyodemografik veri formu ile değerlendirilmiştir. Çocukların yaşam 
kalitelerini değerlendirmek için çocuklar ve ebeveynleri tarafından doldurulan Çocuklar için Yaşam Kalitesi 
Ölçeği (ÇİYKÖ) kullanılmıştır. Pittsburg Uyku Kalitesi İndeksi (PUKİ) çocukların uyku kalitesini değerlendirmek için 
kullanılan bir özbildirim ölçeğidir. Annelerin anksiyetesi Durumluk- Süreklilik Anksiyete Ölçeği (STAI)-durumluk ve 
süreklilik formları ile değerlendirilmiştir. Mann Whitney U ve kikare istatistiksel analiz olarak kullanılmıştır.
Bulgular: Olgu ve kontrollerin hem ÇİYKÖ ebeveyn hem ÇİYKÖ çocuk formları kıyaslandığında istatistiksel 
anlamlı fark bulunmuştur. Olgu ve kontrollerin uyku kalitesi arasındaki fark da istatistiksel olarak anlamlı 
çıkmıştır. STAI durumluk ve süreklilik ölçeklerinde olgu ve kontrollerin annelerinin anksiyete düzeyleri arasında 
anlamlı fark bulunmamıştır.
Sonuç: Bizim çalışmamızın temel bulgusu DMD’li olguların uykuda daha fazla zorlukları olduğu ve yaşam 
kalitelerinin sağlıklı kontrollere göre daha düşük olduğudur. Motor işlevsellikteki zorlukların duygusal, sosyal 
işlevselliğe ve belki de çocukların uyku kalitesine etkileri olabilir.
Anahtar kelimeler: Anksiyete, duchenne muskuler distrofisi, yaşam kalitesi, uyku

ABSTRACT
Quality of life and sleep in children diagnosed with duchenne muscular dystrophy 
and their mothers’ level of anxiety: a case-control study
Objective: Duchenne Muscular Dystrophy (DMD) is the most severe form among a variety of muscular 
dystrophies. While studies into the etiology and pathophysiology of DMD have progressed fast, there still 
is no therapy for the disease. The presence of a severe chronic disease such as DMD can seriously affect 
patients as well as caregivers. In this study, we planned to compare quality of life and sleep between cases 
diagnosed as DMD and healthy controls while at the same time assessing the levels of anxiety in the 
patients’ mothers.
Method: In this study, 17 cases with a diagnosis of DMD and 20 healthy controls were enrolled. All the 
patients and controls were male. The social status of patients and controls was assessed with a 
sociodemographic data form. To evaluate the children’s quality of life, the Pediatric Quality of Life Inventory 
(PedsQL) was completed by children and parents. The Pittsburgh Sleep Quality Index (PSQI) is a self-
reported questionnaire used to evaluate the quality of sleep in children. We measured the mothers’ anxiety 
with the State-Trait Anxiety Inventory (STAI) - state anxiety and trait anxiety forms. Mann-Whitney U test 
and chi square test were used for statistical analysis.
Results: A statistically significant difference was found in comparing both parents’ and children’s PedsQL 
forms between patients and controls. The quality of sleep also differed significantly between cases and 
controls. In the STAI state and trait anxiety forms, no significant difference was found between the anxiety 
levels of patients’ mothers and the control persons’ mothers. 
Conclusion: As key result of our study, we found that there are more problems in the DMD patients’ sleep, 
and the quality of life is lower than in the healthy controls. Problems in motor functionality may affect 
emotional and social functionality and possibly the quality of children’s sleep.
Keywords: Anxiety, duchenne muscular dystrophy, quality of life, sleep 
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GİRİŞ

Duchenne Muskuler Distrofi (DMD); insanda ikin-
ci en yaygın genetik hastalıktır. Erkeklerde 3.500 

doğumda bir görülürken kızlarda yaklaşık 50.000.000 
doğumda bir görülür (1,2). Klinik bulgular arasında alt 
ekstremitelerden başlayıp üst ekstremitelere yayılan 
kas güçsüzlüğü ve atrofiler, bazı kas gruplarında psö-
dohipertrofiler, lordoz artışı ve efor güçlüğü dikkati 
çeker (3). Tedavi desteği ile olguların yaşam süresi uza-
mış ve ölüm yaşı 1960’larda 14.4 iken 1990’larda 25.3’e 
yükselmiştir (4). DMD etiyolojisi ve patofizyoloji üze-
rine birçok araştırma yapılsa da etkin bir tedavi henüz 
geliştirilememiştir. Çoğu hasta yaşamın ikinci on yılın-
da tekerlekli sandalyeye bağlı ve kendi günlük faaliyet-
leri için başkalarına bağımlı hale gelir. Yine de yaşamın 
4. dekadına kadar yaşayan DMD’li olguların olması, 
DMD tarihinde yaşam süreleri için önemli bir gelişme-
dir (5). 
 Genel nüfustaki çocukların ortalama %10-20’si kro-
nik hastalıklara sahiptir (6). Dünya’nın birçok ülkesinde 
kronik hastalığı olan çocuk nüfusu giderek artmakta ve 
kronik hastalıklar önemli bir sağlık sorunu olmaktadır 
(7). Kronik hastalığa bağlı olarak çocukların yaşam kali-
tesinde de olumsuz etkilenme olabilmektedir. DMD 
gibi ciddi bir kronik hastalık varlığında fiziksel aktivite-
lerdeki kısıtlanma ile birlikte çocuğun duygusal ve sos-
yal dünyasında da bir değişim olur. Bu nedenle çocuk-
larda yaşam kalitesini değerlendirirken, hastalığın çocu-
ğun yaşamına olan etkileri oldukça önem kazanmakta-
dır (8). Sağlığa bağlı yaşam kalitesi fiziksel, duygusal, 
sosyal ve bilişsel alanları içeren, zamanla değişen, sağlık 
alanında gittikçe dikkat çeken çok boyutlu bir kavram-
dır (9). DMD tanılı çocuk ve ergenlerdeki psikiyatrik 
bulgular ve DMD’nin yaşam kalitesine olan etkileri 
konusunda ülkemize ait veriler kısıtlıdır.
 Uyku, bireylerin yaşam kalitesini ve sağlığını etki-
leyen temel ve vazgeçilmez günlük yaşam aktivitele-
rinden biri olup fizyolojik, psikolojik ve sosyal 
boyutları olan bir kavramdır (10). İnsanoğlunun 
temel gereksinimlerinden biri olan uyku, tüm yaşlar-
da sağlık ve yaşam kalitesi için önemlidir (11). Kronik 
hastalıkların uyku üzerine etkisini araştıran birçok 
çalışma olmasına karşın; DMD’nin uyku üzerine 

etkisini araştıran çalışmaya literatürde rastlanmamış-
tır (12,13).
 DMD gibi ciddi bir kronik hastalık varlığı, hem has-
taların hem de bakım verenlerin üzerinde büyük bir 
etkiye neden olur. DMD’nin aileler üzerindeki etkisini 
araştıran çalışmaların sayısı oldukça azdır. Süreğen has-
talıklar çocuk ve tüm aile bireylerinin yaşamını duygu-
sal açıdan zorlamakta, stres düzeylerini artırmakta, 
yaşam kalitesini de olumsuz yönde etkilemektedir. 
Çocukluk kronik hastalıkları hastanın yaşamına ve tüm 
aile üzerinde önemli etkiye sahiptir (14). DMD gibi bir-
çok klinik yönü olan önemli bir kronik hastalığın olgu-
ların ebeveynlerinin duyguları, düşünceleri, aile ve sos-
yal yaşamları üzerine birçok etkisi olabilir. Kronik has-
talığı olan çocukların annelerinin; psikolojik, sosyal, 
ekonomik sorunları çözmekte en fazla çabalayan kişiler 
olduğu göz önüne alınırsa annelerin durumla ne kadar 
baş edebildikleri yada ne kadar kaygı duydukları da 
araştırılması gereken önemli bir konudur (15). Yazında 
bu konu ile ilgili çalışma sayısı azdır.
 Bu çalışmada DMD’nin olguların yaşam ve uyku 
kalitesi üzerine etkisini araştırmayı hedefledik. Aynı 
zamanda DMD’nin annelerin kaygı düzeyleri üzerine 
etkisini araştırmak da çalışmamızın bir diğer amacıdır. 

 YÖNTEM

 Bu çalışma, bir Tıp Fakültesinin Çocuk Sağlığı ve 
Hastalıkları Anabilim Dalı Çocuk Nörolojisi Bilim 
Dalı’nda DMD tanısı ile düzenli takipte olan ve çalış-
maya katılmayı kabul eden çocuklar ve annelerinde 
yapılmıştır.
 Aynı ailede DMD’den etkilenen birden fazla çocuk 
varsa rastgele seçim yöntemiyle seçilen bir çocuk çalış-
maya dahil edilmiştir. DMD tanısı ile izlenen 8-18 yaş 
aralığında, bilinen psikiyatrik ve organik başka hastalığı 
olmayan 17 çocuk ve annesi çalışmaya dahil edilmiştir. 
Kontrol grubu, olgu grubundaki çocuklar ile yaş, cinsi-
yet, öğrenim durumu, anne-baba eğitim düzeyi bakı-
mından eşleştirilmiş 20 sağlıklı gönüllü ve annelerinden 
oluşturulmuştur. Genel bilgilerin sorgulandığı sosyode-
mografik veri formu hekim eşliğinde anneler tarafından 
doldurulmuştur. Tüm çocuk ve ergenlere Pittsburgh 
Uyku Kalitesi İndeksi (PUKİ) ve Çocuklar İçin Yaşam 
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Kalitesi Ölçeği (ÇİYKÖ) uygulanmıştır. Durumluk ve 
Süreklilik Kaygı Envanteri (STAI), ÇİYKÖ ebeveyn for-
mu anneler tarafından doldurulmuştur. Çalışmaya katı-
lan kişilerin tümüne, çalışma hakkında ayrıntılı bilgi 
verilmiş olup çalışmaya katılmayı kabul edenlere ve aile-
lerine bilgilendirilmiş onam formu imzalatılmış, bilgi 
formlarında anlaşılmayan sorular olduğunda anne veya 
çocuğa araştırmacılar tarafından açıklama yapılmış, çalış-
manın yapıldığı Tıp Fakültesinin Girişimsel Olmayan 
Klinik Araştırmalar Etik Kurulundan onay alınmıştır.

 Sosyodemografik Veri Formu: Bu anket for-
munda olgunun adı-soyadı, yaşı, adresi, telefonu, eği-
tim durumu, kaç kardeş oldukları, akran ilişkisi ve ders 
durumu ile ilgili soruları ve ebeveynlerin eğitim duru-
mu, meslekleri, gelir durumu, ailede fiziksel ve ruhsal 
hastalık bulunup bulunmadığı hakkında soruları içeren 
araştırmacılar tarafından hazırlanmış bilgi formudur.

	 Çocuklar	İçin	Yaşam	Kalitesi	Ölçeği	(ÇİYKÖ):	
İki ile on sekiz yaş grubu çocuk ve ergenlerde kullanılan 
genel bir yaşam kalitesi ölçeğidir (16). Ölçeğin 2-4, 5-7, 
8-12 ve 13-18 yaş grupları için yaş grubu özelliklerine 
göre anlatımı düzenlenmiş dört farklı formu bulunmak-
tadır. ÇİYKÖ; fiziksel, duygusal, sosyal ve okul ile ilgili 
işlevselliğin sorgulandığı dört alt bölümden oluşmakta-
dır. Ölçek değerlendirmesinde duygusal işlevsellik pua-
nı (DİP), sosyal işlevsellik puanı (SİP), okul işlevselliği 
puanı (OİP), fiziksel sağlık toplam puanı (FSTP), psiko-
sosyal sağlık toplam puanı (PSTP), ölçek toplam puanı 
(OTP) kullanılabilmektedir.
 Ölçekte beş seçenekli, Likert tipi gösterge çizelgesi 
kullanılmıştır (0=hiçbir zaman, 1=nadiren, 2=bazen, 
3=sıklıkla, 4=her zaman). Maddelerden alınan puanlar 
doğrusal olarak 0-100 puan arasında bir değere çevrilir 
(0=100, 1=75, 2=50, 3=25, 4=0). 0-100 arasında değişe-
bilen puanlar arttıkça yaşam kalitesi de artmaktadır 
(17). ÇİYKO 2-4 ve 5-7 yaş grubu formlarının Türkçe 
geçerlilik ve güvenirliliği Üneri ve arkadaşları (18) tara-
fından; ÇİYKO 8-12 ve 13-18 yaş grubu formlarının 
Türkçe geçerlilik ve güvenilirlik çalışması Memik ve 
arkadaşları (19,20) tarafından yapılmış, bu çalışmada 
ölçeğin 8-12 ve 13-18 yaş grubu çocuk ve ebevyn form-
ları kullanılmıştır.

 Durumluk	ve	Sürekli	Kaygı	Envanteri	(STAI): 
Spilberger ve arkadaşları (21) tarafından 1970 yılında 
geliştirilen ölçek, 1977 yılında Öner ve Le Compte 
(22) tarafından Türkçe’ye çevrilmiş ve uyarlaması 
yapılarak kaygı düzeylerinin araştırılmasında kullanıl-
mıştır.

 Pittsburgh	Uyku	Kalitesi	İndeksi	(PUKİ): PUKİ, 
Buysse ve arkadaşları (23) tarafından geliştirilmiş, 
Ağargün ve arkadaşları (34) tarafından Türkçe’ye uyar-
lanmıştır. PUKİ, geçmiş bir aylık sürede uyku kalitesini 
ve bozukluğunu değerlendiren, 19 maddelik bir özbil-
dirim ölçeğidir. Ölçeğin puanlanan 18 sorusu 7 bileşen-
den oluşur. Öznel Uyku Kalitesi, Uyku Latensi, Uyku 
Süresi, Alışılmış Uyku Etkinliği, Uyku Bozukluğu, 
Uyku İlacı Kullanımı ve Gündüz İşlev Bozukluğu. Her 
bir bileşen 0-3 puan üzerinden değerlendirilir. 7 bileşe-
nin toplam puanı ölçek toplam puanını verir. Toplam 
puan 0-21 arasında değişir.

	 BULGULAR

 Çalışmaya 8-18 yaş aralığında olan, olgu grubuna 
17, kontrol grubuna 20 olmak üzere toplam 37 çocuk 
alınmıştır. Olgu grubunun (n:17) yaş ortalaması 
9.59±4.21, kontrol grubunun (n:20) yaş ortalaması: 
9.80±3.27’dir. Olgu grubu ile kontrol grubunun yaş 
ortalamaları bakımından istatistiksel olarak anlamlı 
farklılık bulunmamaktadır (p=0.295). Ölçekleri dol-
durması istenen olgu grubundaki annelerin yaş orta-
laması: 37.68±8.00, kontrol grubundaki annelerin 
yaş ortalaması 37.60±6.72’dir. Annelerin yaş ortala-
maları bakımından da iki grup arasında istatistiksel 
olarak anlamlı farklılık belirlenmemiştir (p=0.618). 
Olgu grubundaki annelerin 11’i ilköğretim, 5’i lise/
üniversite mezunudur, bir kişinin bilgilerine ulaşıla-
mamıştır. Kontrol grubundaki annelerin 13’ü ilköğre-
tim, 7’si lise/üniversite mezunudur. İki grup arasında 
annelerin eğitim düzeyleri bakımından istatistiksel 
olarak anlamlı farklılık belirlenmemiştir (p=0.25). 
Olgu grubundaki annelerin 12 tanesi evhanımı iken 
diğerleri çalışmaktadır. Kontrol grubunda ise 13 anne 
evhanımı iken 7 kişi çalışmaktadır. İki grup arasında 
annelerin çalışma durumu bakımından istatistiksel 
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olarak anlamlı farklılık belirlenmemiştir (p=0.136). 
Olgu grubunda 1 ailede fiziksel hastalık öyküsü 
belirtilirken ruhsal hastalık öyküsü hiçbir ailede belir-
tilmemiştir. Kontrol grubunda 6 ailede fiziksel hasta-
lık öyküsü belirtilirken ruhsal hastalık öyküsü aileler-
de belirtilmemiştir. İki grup arasında ailede fiziksel 
ve ruhsal hastalık öyküleri bakımından istatistiksel 
olarak anlamlı farklılık belirlenmemiştir (gösterilme-
di).
 Olgu ve kontrol grubunun annelerinin anksiyetesi 
STAI durumluk ve süreklilik ölçekleri ile kıyaslanmış ve 
istatistiksel anlamlı fark bulunmamıştır (Tablo 1).
 Yaşam kalitesi açısından olgular ve kontroller 
kıyaslandığında hem fiziksel hem psikososyal açıdan 
hem olgulara hem de annelerine göre istatistiksel 
anlamlı fark bulunmuş, DMD’li olguların yaşam kali-
tesi düşük çıkmıştır (Tablo 1). Yine uyku kalitesine 
bakıldığında DMD’li olguların uykuya dalma süresi, 
uyku süresi ve toplam PUKİ kontrollere göre istatistik-
sel olarak anlamlı derecede kötü olduğu bulunmuştur 
(Tablo 2).

	 TARTIŞMA

 DMD, progresyonun kaçınılmaz olduğu, ciddi 
fiziksel bağımlılık durumuna doğru ilerleyen kronik bir 
hastalıktır. DMD’nin olgular ve aileleri üzerine etkisi-
nin araştırıldığı çok az çalışma vardır. Olguların DMD 
ile ilgili özbildirim sonuçlarının DMD değerlendirme-
sinde ve tedavisinde önemi büyüktür (25). 
Çalışmamızın temel bulgusu DMD tanısı olan olgula-
rın yaşam kalitesinin ve uyku kalitesinin sağlıklı kont-
rollere göre daha kötü olduğudur. 
 DMD’nin çocukların yaşam kalitesi üzerine etkisini 
araştıran Baiardini’nin çalışmasında Children Health 
Questionnaire kullanılmış ve kontrol grubuna göre 
DMD’li olguların yaşam kalitesi hem olgulara hem de 
ebeveynlere göre daha düşük bulunmuştur. Biardini’nin 
(26) çalışmasındaki bu bulgu bizim çalışmamızdaki 
yaşam kalitesi sonuçlarıyla uyumludur. Uzark ve arka-
daşları (27) tarafından ÇİYKÖ kullanılarak DMD’li 
olguların yaşam kalitesinin değerlendirildiği çalışmada 
olguların yaşam kalitesi hem olguların hem de 

Tablo	1:	Olgu	ve	kontrollerin	yaşam	kalitesi	ve	annelerinin	anksiyete	düzeyi	

Ölçek	
Olgu	grubu	
ortalama±SS

Kontrol	grubu
ortalama±SS p

STAI	durumluk 36.87±9.80 35.50±8.89 0.630

STAI	süreklilik 40.56±10.62 39.05±7.05 0.395

ÇİYKÖ	FSTP-	çocuk	formu 56.47±30.06 85.51±13.49 <0.001

ÇİYKÖ	PSTP-çocuk	formu 65.71±28.55 84.05±14.71 <0.01

ÇİYKÖ-toplam-çocuk	formu 62.54±27.56 82.64±12.87 0.002

ÇİYKÖ	FSTP-ebeveyn	formu 60.83±29.10 78.78±25.71 0.003

ÇİYKÖ	PSTP-ebeveyn	formu 61.41±23.25 79.34±20.24 0.002

ÇİYKÖ-toplam-ebeveyn	formu 60.97±23.67 79.10±21.32 <0.001

STAI: Durumluk Süreklilik Kaygı Envanteri, ÇİYKÖ FSTP: Çocuklar için Yaşam Kalitesi Ölçeği Fiziksel Sağlık toplam puanı,
ÇİYKÖ PSTP: Çocuklar için Yaşam Kalitesi Ölçeği Psikososyal Sağlık toplam puanı

Tablo	2:	Olgu	ve	kontrollerin	uyku	kalitesi

PUKİ Olgu Kontrol p

Subjektif	uyku	kalitesi 0.85±0.93 0.58±0.61 0.179
Uykuya	dalma	süresi 0.30±0.65 0 0.012
Uyku	süresi 0.45±0.88 0.05±0.24 0.018
Efektif	uyku	alışkanlığı 0.20±0.41 0.64±1.00 0.311
Uyku	bozuklukları 0.20±0.52 0 0.031
Uyku	ilacı	kullanımı 1.35±1.08 1.52±1.12 0.297
Günlük	işlev	bozukluğu 0.70±0.80 0.41±0.71 0.144
Toplam 4.05±3.06 3.23±2.04 0.031

PUKİ: Pittsburgh Uyku Kalitesi İndeksi
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ebeveynlerinin bildirimleri ile değerlendirilmiş ve olgu-
ların fiziksel ve psikososyal yaşam kalitesi istatiksel ola-
rak anlamlı derecede sağlıklı kontrollere göre daha 
düşük bulunmuştur (p<0.001). Bu çalışmanın bulguları 
da çalışmamızla uyumludur. Elsenbruch ve arkadaşları 
(28) tarafından sağlıkla ilişkili yaşam kalitesi ölçeği kul-
lanılarak DMD’li olguların yaşam kalitesinin değerlen-
dirildiği çalışmada ise olgular çocuk, adölesan ve yetiş-
kin olarak gruplara ayrılmıştır. Çocuk grubunda (8-12 
yaş) grubunda hem psikosoyal hem fiziksel yaşam kali-
tesi; adölesan ve erişkin grubun fiziksel yaşam kalitesi 
diğer kronik hastalığı olan olgularla karşılaştırıldığında 
daha düşük bulunmuştur. Bizim çalışmamızın da katı-
lan olguların yaş ortalamasını göz önüne alırsak hem 
fiziksel hem psikosoyal yaşam kalitesinin kontrollerden 
daha düşük çıkması literatürle uyumludur. DMD’nin 
motor fonksiyonlarda progresif bozulmaya yol açma-
sından dolayı, hem olgular hem de anneleri; kontrollere 
göre fiziksel yaşam kalitesinde daha düşük skorlar 
belirtmiş olabilir. Motor fonksiyonlardaki bozulma ise 
psikososyal yaşam kalitesi üzerine ve uyku kalitesi üze-
rine etki ediyor olabilir.
 Uyku sağlıklı yaşamın en önemli ihtiyaçlarındandır. 
Doğumdan itibaren insanların büyüme, gelişme, öğren-
me ve dinlenmesini sağlayan, insanları bir sonraki güne 
sağlıklı hazırlayan bir dönemdir (29). İnsanoğlunun 
temel gereksinimlerinden biri olan uyku, tüm yaşlarda 
sağlık ve yaşam kalitesi için önemlidir. Fiziksel büyü-
menin ve akademik performansın güçlendirilmesinde 
uyku temel unsur olarak belirtilmektedir. Çocukların 
gelişimsel fonksiyonlarını başarabilmeleri için yeterli 
düzeyde uyumaları ve dinlenmelerinin gerekli olduğu 
belirtilmektedir (30,31).
 Uyku çocuklar ve ergenlerin öğrenme, bellek süreçle-
ri ve okul performansı için çok önemlidir. Araştırmalar 
kötü uyku kalitesinin, artmış uyku bölünmelerinin, geç 
yatma ve erken uyanmaların öğrenme kapasitesini, okul 
performansını ve nörodavranışsal fonksiyonları ciddi 
etkileyebildiğini göstermiştir (32). Uyku ve yaşam kalite-
si DMD’de belirsizliklerin bir sonucu olarak da etkilene-
bilir. Olguşarın motor becerilerinin her geçen gün daha 
kötüye gitmesi yaşam kalitesini olduğu kadar uyku kali-
tesini de etkilemiş olabilir veya DMD tanısı olan olgula-
rın uyku kalitesinin daha kötü olması da olguların yaşam 

kalitesini etkilemiş olabilir. Yazında DMD’li olguların 
uyku kalitesi ile ilgili bir yayına rastlanmamıştır. Ancak 
yine kronik bir rahatsızlık olan kronik böbrek yetmezli-
ğine bağlı hemodiyalize giren olgularla yapılan uyku 
kalitesinin değerlendirildiği bir çalışmada hemodiyalize 
giren olguların uyku kalitesinin kötü olduğu bulunmuş-
tur (13). Romatoid artritli olgularla yapılan başka bir 
çalışmada da olguların uyku kalitesi kontrollerin uyku 
kalitesine göre daha kötü bulunmuştur (12). 
 Olgu ve kontrollerin annelerinin kaygı düzeyleri 
arasında anlamlı farklılık saptamamış olmamız DMD 
tanısı olan olguların annelerinin baş etme becerilerini 
geliştirmeleri ve sürece uyum sağlamaları ile ilişkili ola-
bilir. DMD’li olguların ebeveynlerinin baş etme beceri-
leri ile ilgili Webb tarafından yapılan çalışmada; ebe-
veynlerin DMD tanısını öğrendikten sonra gerçekçi ve 
olumlu başetme yöntemleri geliştirdikleri; hastalık hak-
kında olabildiğince çok şey öğrendikleri; diğer olguların 
ebeveynleri ile görüştükleri; önceliklerini gözden geçir-
dikleri; zamanla daha aktif roller aldıkları; hastalığın 
progresyonu hakkında bilgi sahibi oldukları ve olgulara 
nasıl destek olacaklarını öğrendikleri bulunmuştur (33). 
Yine Beresford (34) yaptığı çalışmada baş etme beceri-
leri ile ilgili ebeveynlerle çalışmanın hastalık etkilerini 
anlamaya ve yardım yolları geliştirmeye büyük etkileri 
olduğunu ortaya koymuştur. 
 Bu bilgilere ek olarak yazında; DMD’li çocuğa sahip 
anne ve babaların; güvensizlik duygusu yaşayabildikle-
ri, yadsıma eğilimlerinin olabildiği, şiddetli acı, kızgın-
lık, öfke hissedebildikleri korku, endişe, konfüzyon, 
enerji azlığı gibi sorunlarının olabileceği belirtilmekte-
dir (35). DMD’si olan 4-14 yaş arası çocukların ebe-
veynlerinin doldurduğu ölçeklerle yapılan bir çalışma-
da 35 çocuğun ebeveynlerinin %57’sinde psikolojik 
uyumun azaldığı bulunmuştur. Ayrıca ebeveynlerin 
%50’sinde depresif semptomlar, %31’inde ise kaygı 
semptomları olduğu belirlenmiştir (36). Yine Çakaloz 
ve arkadaşları (37) tarafından ülkemizde yapılan çalış-
mada DMD’li olguların annelerinin anksiyete düzeyi 
kontrol grubunun annelerine göre yüksek bulunmuş-
tur. Ailenin ekonomik düzeyi, ebeveynlerin eğitim 
düzeyleri, meslekleri, evlilik uyumları, çocuktaki hasta-
lığın şiddeti, çocuğun yaşı, hastalığın süreğen oluşu, 
tıbbi yardım ihtiyacının miktarı gibi çeşitli etmenlerin 
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ebeveynlerin stres durumunu etkileyebildiği bilinmek-
tedir (38,39). 
 Bizim çalışmamızdaki olguların ve kontrollerin 
annelerin anksiyete düzeyi her ne kadar benzer bulun-
sada annelerin depresif durumları veya ailelerin yaşam 
kaliteleri değerlendirilmediğinden annelerin kaygısı 
dışında annelerin ruhsal durumlarının ve yaşamlarının 
nasıl etkilendiği tam olarak değerlendirilememiştir.
 Çocukların ve annelerinin psikiyatrik durumlarının 
yapılandırılmış görüşme teknikleri ile değerlendirilme-
miş olması ve çalışmaya katılanların azlığı bu çalışma-
nın kısıtlılıklarıdır. 
 DMD gibi bir kronik hastalığın ailenin yaşam 

kalitesini etkileyebileceği veya ebeveynleri depresif 
hale getirebileceği de düşünülürse bu konuda ailelerin 
yaşam kalitesinin ve ebeveynlerin depresyon düzeyinin 
de ölçülmesi yazına katkı sağlayabilir.
 Bu sonuçlar, DMD’nin çocukların yaşam ve uyku 
kalitesine yönelik ilk sonuçlar olarak kabul edilebilir bu 
konuda daha fazla örneklem içeren uzunlamasına çalış-
malara ihtiyaç vardır.
 DMD, progresyonun kaçınılmaz olduğu, ciddi 
fiziksel bağımlılık durumuna doğru ilerleyen kronik bir 
hastalıktır. Bu nedenle, olguların tedavisinin önemli 
hedeflerinden biri yaşam ve uyku kalitesinde mümkün 
olan en yüksek kaliteyi korumayı başarmaktır.
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