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OZET

Duchenne muskuler distrofisi tanisi olan ¢ocuklarin yasam ve uyku kaliteleri ile
annelerinin anksiyete duzeyi: Bir olgu kontrol ¢alismasi

Amag: Duchenne muskuler distrofi (DMD) birgcok muskuler distrofi arasinda en ciddi olanidir. DMD'nin etyolojisi
ve patofizyolojisi Uzerine yapilan arastirmalardaki hizli ilerleyise ragmen, tedavisi hentz mimkin degildir. DMD
gibi ciddi kronik bir hastaligin varligr hem hastalar hem de bakimverenler Uzerinde buyuk etkilere sebep
olabilir. Biz bu ¢alismada DMD tanili olgular ile saglikli kontrollerin yasam ve uyku kalitesini kargilastirmayr ayni
zamanda olgu ve kontrollerin annelerinin de anksiyete dlzeyini degerlendirmeyi planladik.

Yoéntem: Calismaya 17 DMD tanili olgu ile 20 saglikli kontrol dahil edilmistir. Olgu ve kontrollerin hepsi erkektir.
Olgu ve kontrollerin sosyal durumu sosyodemografik veri formu ile degerlendirilmistir. Cocuklarin yasam
kalitelerini degerlendirmek icin ¢cocuklar ve ebeveynleri tarafindan doldurulan Cocuklar igin Yasam Kalitesi
Olcegdi (CIYKO) kullaniimistrr. Pittsburg Uyku Kalitesi indeksi (PUKI) cocuklarin uyku kalitesini degerlendirmek icin
kullanilan bir dzbildirim élcedidir. Annelerin anksiyetesi Durumiuk- Streklilik Anksiyete Olcedi (STAI)-durumluk ve
sureklilik formlar ile degerlendiriimistir. Mann Whitney U ve kikare istatistiksel analiz olarak kullanimistir.
Bulgular: Olgu ve kontrollerin hem GIYKO ebeveyn hem CiYKO cocuk formlar kiyaslandiginda istatistiksel
anlamli fark bulunmustur. Olgu ve kontrollerin uyku kalitesi arasindaki fark da istatistiksel olarak anlamli
cikmistir. STAI durumluk ve sareklilik dlceklerinde olgu ve kontrollerin annelerinin anksiyete duzeyleri arasinda
anlamli fark bulunmamistir.

Sonug: Bizim ¢alismamizin temel bulgusu DMD'li olgularin uykuda daha fazla zorluklari oldugu ve yasam
kalitelerinin saglikli kontrollere gére daha dusuk oldugudur. Motor islevsellikteki zorluklann duygusal, sosyal
islevsellige ve belki de gocuklarin uyku kalitesine etkileri olabilir.

Anahtar kelimeler: Anksiyete, duchenne muskuler distrofisi, yasam 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.
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GIRIS

uchenne Muskuler Distrofi (DMD); insanda ikin-
D ci en yaygin genetik hastaliktr. Erkeklerde 3.500
dogumda bir goriltirken kizlarda yaklagik 50.000.000
dogumda bir goriilir (1,2). Klinik bulgular arasinda alt
ekstremitelerden baslayip iist ekstremitelere yayilan
kas gligstizliigii ve atrofiler, bazi kas gruplarinda psé-
dohipertrofiler, lordoz artig1 ve efor gii¢ligii dikkati
ceker (3). Tedavi destegi ile olgularn yagam stiresi uza-
mig ve Olim yagt 1960’larda 14.4 iken 1990’larda 25.3’e
yitkselmistir (4). DMD etiyolojisi ve patofizyoloji iize-
rine bir¢ok aragtirma yapilsa da etkin bir tedavi hentiz
gelistirilememigtir. Cogu hasta yagamin ikinci on yilin-
da tekerlekli sandalyeye bagli ve kendi gtinliik faaliyet-
leri igin bagkalarina bagimli hale gelir. Yine de yagamin
4. dekadina kadar yasayan DMD’li olgularin olmasi,
DMD tarihinde yasam stireleri i¢in 6nemli bir gelisme-
dir (5).

Genel nufustaki ¢ocuklarin ortalama %10-20’si kro-
nik hastaliklara sahiptr (6). Diinya'nin bir¢ok tlkesinde
kronik hastalig1 olan ¢ocuk niifusu giderek artmakta ve
kronik hastaliklar 6nemli bir saglik sorunu olmaktadir
(7). Kronik hastaliga bagh olarak ¢ocuklarnn yagam kali-
tesinde de olumsuz etkilenme olabilmektedir. DMD
gibi ciddi bir kronik hastalik varliginda fiziksel aktivite-
lerdeki kisitlanma ile birlikte ¢ocugun duygusal ve sos-
yal diinyasinda da bir degisim olur. Bu nedenle ¢ocuk-
larda yasam kalitesini degerlendirirken, hastaligin ¢ocu-
gun yasamina olan etkileri olduk¢a énem kazanmakta-
dir (8). Saglga bagh yasam kalitesi fiziksel, duygusal,
sosyal ve biligsel alanlar iceren, zamanla degisen, saglik
alaninda gittikge dikkat ¢eken ¢ok boyutlu bir kavram-
dir (9). DMD tanili gocuk ve ergenlerdeki psikiyatrik
bulgular ve DMD'nin yasam kalitesine olan etkileri
konusunda tilkemize ait veriler kisithidir.

Uyku, bireylerin yagam kalitesini ve sagligini etki-
leyen temel ve vazgecilmez ginlik yasam aktivitele-
rinden biri olup fizyolojik, psikolojik ve sosyal
boyutlart olan bir kavramdir (10). Insanoglunun
temel gereksinimlerinden biri olan uyku, tim yaslar-
da saglik ve yagam kalitesi i¢in énemlidir (11). Kronik
hastaliklarin uyku tizerine etkisini aragtiran bir¢ok
calisma olmasina karsin; DMD’nin uyku iizerine
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etkisini aragtiran ¢alismaya literatiirde rastlanmamus-
tr (12,13).

DMD gibi ciddi bir kronik hastalik varligs, hem has-
talarin hem de bakim verenlerin tizerinde buytk bir
etkiye neden olur. DMD’nin aileler tizerindeki etkisini
aragtiran ¢aligmalarin sayisi oldukga azdir. Stiregen has-
taliklar ¢ocuk ve tiim aile bireylerinin yagamini duygu-
sal agidan zorlamakta, stres diizeylerini artirmakta,
yasam kalitesini de olumsuz yoénde etkilemektedir.
Gocukluk kronik hastaliklart hastanin yagamina ve tim
aile Gizerinde 6nemli etkiye sahiptir (14). DMD gibi bir-
cok klinik yénii olan énemli bir kronik hastaligin olgu-
larin ebeveynlerinin duygulari, distinceleri, aile ve sos-
yal yagamlari tizerine birgok etkisi olabilir. Kronik has-
talig1 olan gocuklarin annelerinin; psikolojik, sosyal,
ekonomik sorunlar ¢ozmekte en fazla ¢abalayan kigiler
oldugu g6z 6ntine alinirsa annelerin durumla ne kadar
bag edebildikleri yada ne kadar kaygi duyduklar da
aragtirlmasi gereken 6nemli bir konudur (15). Yazinda
bu konu ile ilgili ¢aligma sayist azdir.

Bu ¢alismada DMD’nin olgularin yasam ve uyku
kalitesi izerine etkisini aragtirmay1 hedefledik. Ayni
zamanda DMD'nin annelerin kaygi diizeyleri tizerine

etkisini aragtirmak da caligmamizin bir diger amacidir.
YONTEM

Bu calisma, bir Tip Fakiltesinin Cocuk Saghg: ve
Hastaliklart Anabilim Dali Cocuk Noérolojisi Bilim
Dali'nda DMD tanist ile diizenli takipte olan ve ¢alis-
maya katilmay1 kabul eden ¢ocuklar ve annelerinde
yapilmisgtir.

Ayni ailede DMD'den etkilenen birden fazla ¢ocuk
varsa rastgele se¢im yontemiyle segilen bir ¢ocuk ¢alis-
maya dahil edilmistir. DMD tanist ile izlenen 8-18 yag
araliginda, bilinen psikiyatrik ve organik bagka hastalig:
olmayan 17 ¢ocuk ve annesi ¢aligmaya dahil edilmistir.
Kontrol grubu, olgu grubundaki ¢ocuklar ile yas, cinsi-
yet, 6grenim durumu, anne-baba egitim dizeyi baki-
mindan eglestirilmis 20 saglikli géniillii ve annelerinden
olugturulmustur. Genel bilgilerin sorgulandig1 sosyode-
mografik veri formu hekim egliginde anneler tarafindan
doldurulmugtur. Tim ¢ocuk ve ergenlere Pittsburgh
Uyku Kalitesi Indeksi (PUKI) ve Cocuklar Igin Yagam
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Kalitesi Olgegi (CIYKO) uygulanmigtir. Durumluk ve
Siireklilik Kaygi Envanteri (STAI), CIYKO ebeveyn for-
mu anneler tarafindan doldurulmugtur. Caligmaya kat-
lan kisilerin timiine, ¢aligma hakkinda ayrinuli bilgi
verilmis olup calismaya katilmay1 kabul edenlere ve aile-
lerine bilgilendirilmis onam formu imzalatilms, bilgi
formlarinda anlagilmayan sorular oldugunda anne veya
cocuga aragtirmacilar tarafindan agiklama yapilmis, calis-
manin yapildigi Tip Fakiltesinin Girisimsel Olmayan
Klinik Aragtirmalar Etik Kurulundan onay alinmgtir.

Sosyodemografik Veri Formu: Bu anket for-
munda olgunun adi-soyadi, yasi, adresi, telefonu, egi-
tm durumu, kag kardeg olduklari, akran iligkisi ve ders
durumu ile ilgili sorulari ve ebeveynlerin egitim duru-
mu, meslekleri, gelir durumu, ailede fiziksel ve ruhsal
hastalik bulunup bulunmadig hakkinda sorular iceren

aragtirmacilar tarafindan hazirlanmis bilgi formudur.

Cocuklar I¢in Yasam Kalitesi Olgegi (CIYKO):
Iki ile on sekiz yag grubu cocuk ve ergenlerde kullanilan
genel bir yagam kalitesi 6lcegidir (16). Olgegin 2-4, 5-7,
8-12 ve 13-18 yag gruplar igin yag grubu 6zelliklerine
gore anlatimi diizenlenmis dort farkli formu bulunmak-
tadir. CIYKO; fiziksel, duygusal, sosyal ve okul ile ilgili
islevselligin sorgulandigi dért alt boliimden olugmakta-
dir. Olgek degerlendirmesinde duygusal iglevsellik pua-
n1 (DIP), sosyal islevsellik puani (SIP), okul iglevselligi
puant (OIP), fiziksel saglik toplam puani (FSTP), psiko-
sosyal saglik toplam puani (PSTP), 6lgek toplam puant
(OTP) kullanilabilmektedir.

Olgekte beg secenekli, Likert tipi gosterge gizelgesi
kullanilmigtir (O=hicbir zaman, 1=nadiren, 2=bazen,
3=siklikla, 4=her zaman). Maddelerden alinan puanlar
dogrusal olarak 0-100 puan arasinda bir degere cevrilir
(0=100, 1=75, 2=50, 3=25, 4=0). 0-100 arasinda degige-
bilen puanlar arttik¢a yagsam kalitesi de artmaktadir
(17). CIYKO 2-4 ve 5-7 yag grubu formlarinin Tiirkge
gecerlilik ve giivenirliligi Uneri ve arkadaglar (18) tara-
findan; CIYKO 8-12 ve 13-18 yag grubu formlarmin
Tirkee gecerlilik ve gtivenilirlik ¢aligmast Memik ve
arkadaglart (19,20) tarafindan yapilmig, bu caligmada
6lcegin 8-12 ve 13-18 yag grubu ¢ocuk ve ebevyn form-
lar1 kullanilmigtir.

Durumluk ve Siirekli Kaygi Envanteri (STAI):
Spilberger ve arkadaslan (21) tarafindan 1970 yilinda
gelistirilen 6lcek, 1977 yilinda Oner ve Le Compte
(22) tarafindan Tirkce'ye gevrilmis ve uyarlamasi
yapilarak kaygi diizeylerinin arastirilmasimnda kullanil-
migtir.

Pittsburgh Uyku Kalitesi Indeksi (PUKI): PUK],
Buysse ve arkadasglari (23) tarafindan gelistirilmis,
Agargiin ve arkadaglari (34) tarafindan Turkge'ye uyar-
lanmigtir. PUKI, gegmis bir aylik siirede uyku kalitesini
ve bozuklugunu degerlendiren, 19 maddelik bir 6zbil-
dirim 8lcegidir. Olcegin puanlanan 18 sorusu 7 bilegen-
den olugur. Oznel Uyku Kalitesi, Uyku Latensi, Uyku
Stresi, Alisilmis Uyku Etkinligi, Uyku Bozuklugu,
Uyku Ilact Kullanimi ve Giindiiz Islev Bozuklugu. Her
bir bilegen 0-3 puan tzerinden degerlendirilir. 7 bilege-
nin toplam puant 6lgek toplam puanini verir. Toplam
puan 0-21 arasinda degisir.

BULGULAR

Calismaya 8-18 yas araliginda olan, olgu grubuna
17, kontrol grubuna 20 olmak tizere toplam 37 ¢ocuk
alinmigtir. Olgu grubunun (n:17) yas ortalamast
9.59+4.21, kontrol grubunun (n:20) yas ortalamast:
9.80+3.27°dir. Olgu grubu ile kontrol grubunun yas
ortalamalar1 bakimindan istatistiksel olarak anlamli
farklilik bulunmamaktadir (p=0.295). Olcekleri dol-
durmasi istenen olgu grubundaki annelerin yag orta-
lamasi: 37.68+8.00, kontrol grubundaki annelerin
yag ortalamasi 37.60+6.72'dir. Annelerin yas ortala-
malar1 bakimindan da iki grup arasinda istatistiksel
olarak anlaml farklilik belirlenmemistir (p=0.618).
Olgu grubundaki annelerin 11'1 ilkégretim, 5’ lise/
Universite mezunudur, bir kiginin bilgilerine ulagila-
mamustir. Kontrol grubundaki annelerin 13’1 ilkégre-
tim, 7’si lise/iiniversite mezunudur. Iki grup arasinda
annelerin egitim dtzeyleri bakimindan istatistiksel
olarak anlamli farklilik belirlenmemigtir (p=0.25).
Olgu grubundaki annelerin 12 tanesi evhanimi iken
digerleri caligmaktadir. Kontrol grubunda ise 13 anne
evhanimi iken 7 kisi caligmaktadir. Tki grup arasinda
annelerin ¢alisma durumu bakimindan istatistiksel

364 Dustnen Adam The Journal of Psychiatry and Neurological Sciences, Volume 28, Number 4, December 2015



Ozyurt G, Bayram E, Karaoglu P, HizKurul S, Yis U

Tablo 1: Olgu ve kontrollerin yasam kalitesi ve annelerinin anksiyete diizeyi

Olcek Olgu grubu Kontrol grubu
ortalama+SS ortalama+SS P

STAI durumluk 36.87+9.80 35.50+8.89 0.630
STAI siireklilik 40.56+10.62 39.05+7.05 0.395
CIYKO FSTP- ¢ocuk formu 56.47+30.06 85.51+13.49 <0.001
CIYKO PSTP-cocuk formu 65.71+28.55 84.05+14.71 <0.01
CIYKO-toplam-gocuk formu 62.54+27.56 82.64+12.87 0.002
CIYKO FSTP-ebeveyn formu 60.83+29.10 78.78+25.71 0.003
CIYKO PSTP-ebeveyn formu 61.41423.25 79.34+20.24 0.002
CIYKO-toplam-ebeveyn formu 60.97+23.67 79.10+21.32 <0.001

STAL Durumluk Siireklilik Kayg: Envanteri, CIYKO FSTP: Cocuklar igin Yasam Kalitesi Olgegi Fiziksel Saglik toplam puani,

CIYKO PSTP: Cocuklar icin Yasam Kalitesi Olgegi Psikososyal Saglik toplam puant

Tablo 2: Olgu ve kontrollerin uyku kalitesi

PUKI Olgu Kontrol p
Subjektif uyku kalitesi 0.85+0.93 0.58+0.61 0.179
Uykuya dalma siiresi 0.30£0.65 0 0.012
Uyku siiresi 0.45+0.88 0.05+0.24 0.018
Efektif uyku aliskanlig: 0.20+0.41 0.64+1.00 0.311
Uyku bozukluklar: 0.20£0.52 0 0.031
Uyku ilact kullanim 1.35+1.08 1.52+1.12 0.297
Giinliik islev bozuklugu 0.70+0.80 0.41+0.71 0.144
Toplam 4.05+3.06 3.23+2.04 0.031
PUKI: Pittsburgh Uyku Kalitesi Indeksi

olarak anlamli farklilik belirlenmemistir (p=0.136). TARTISMA

Olgu grubunda 1 ailede fiziksel hastalik &ykisi
belirtilirken ruhsal hastalik 6ykiisii hicbir ailede belir-
tilmemistir. Kontrol grubunda 6 ailede fiziksel hasta-
lik 6ykisi belirtilirken ruhsal hastalik éykist aileler-
de belirtilmemistir. [ki grup arasinda ailede fiziksel
ve ruhsal hastalik ¢ykileri bakimindan istatistiksel
olarak anlamli farklilik belirlenmemigtir (gosterilme-
di).

Olgu ve kontrol grubunun annelerinin anksiyetesi
STAI durumluk ve siireklilik 6lgekleri ile kiyaslanmis ve
istatistiksel anlamli fark bulunmamustir (Tablo 1).

Yasam kalitesi agisindan olgular ve kontroller
kiyaslandiginda hem fiziksel hem psikososyal agidan
hem olgulara hem de annelerine gore istatistiksel
anlamli fark bulunmus, DMD’li olgularin yasam kali-
tesi dugik ¢ikmigur (Tablo 1). Yine uyku kalitesine
bakildiginda DMD'li olgularin uykuya dalma stresi,
uyku stiresi ve toplam PUKI kontrollere gore istatistik-
sel olarak anlamli derecede kotii oldugu bulunmusgtur

(Tablo 2).

DMD, progresyonun kaginilmaz oldugu, ciddi
fiziksel bagimlilik durumuna dogru ilerleyen kronik bir
hastaliktir. DMD’nin olgular ve aileleri tizerine etkisi-
nin aragtinldigr ¢ok az galigma vardir. Olgularin DMD
ile ilgili 6zbildirim sonuglarinin DMD degerlendirme-
sinde ve tedavisinde 6nemi buytktir (25).
Calismamizin temel bulgusu DMD tanist olan olgula-
rn yagam kalitesinin ve uyku kalitesinin saglikli kont-
rollere gore daha kot oldugudur.

DMD'nin ¢ocuklarin yasam kalitesi tizerine etkisini
aragtiran Baiardini'nin ¢alismasinda Children Health
Questionnaire kullanilmis ve kontrol grubuna goére
DMD'li olgularin yagam kalitesi hem olgulara hem de
ebeveynlere gore daha diigtik bulunmustur. Biardini'nin
(26) caligmasindaki bu bulgu bizim caligmamizdaki
yasam kalitesi sonuclartyla uyumludur. Uzark ve arka-
daslar1 (27) tarafindan CIYKO kullanilarak DMD’li
olgularin yagam kalitesinin degerlendirildigi ¢alismada
olgularin yasam kalitesi hem olgularin hem de
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ebeveynlerinin bildirimleri ile degerlendirilmis ve olgu-
larin fiziksel ve psikososyal yasam kalitesi istatiksel ola-
rak anlamli derecede saglikli kontrollere gére daha
diistik bulunmugtur (p<0.001). Bu ¢aligmanin bulgular
da galigmamizla uyumludur. Elsenbruch ve arkadaglar
(28) tarafindan saghkla iligkili yagsam kalitesi 6lgegi kul-
lanilarak DMD’li olgularin yagam kalitesinin degerlen-
dirildigi calismada ise olgular ¢ocuk, addlesan ve yetis-
kin olarak gruplara ayrilmigtir. Cocuk grubunda (8-12
yas) grubunda hem psikosoyal hem fiziksel yagsam kali-
tesi; adolesan ve erigkin grubun fiziksel yasam kalitesi
diger kronik hastaligi olan olgularla kargilagtirildiginda
daha dusiik bulunmustur. Bizim calismamizin da kati-
lan olgularin yas ortalamasini géz 6ntiine alirsak hem
fiziksel hem psikosoyal yagam kalitesinin kontrollerden
daha digtik ¢ikmast literattirle uyumludur. DMD’nin
motor fonksiyonlarda progresif bozulmaya yol agma-
sindan dolay1, hem olgular hem de anneleri; kontrollere
gore fiziksel yasam kalitesinde daha dustk skorlar
belirtmis olabilir. Motor fonksiyonlardaki bozulma ise
psikososyal yagsam kalitesi izerine ve uyku kalitesi tize-
rine etki ediyor olabilir.

Uyku saglikli yagsamin en 6nemli ihtiyaglarindandir.
Dogumdan itibaren insanlarin biytme, gelisme, 6gren-
me ve dinlenmesini saglayan, insanlar bir sonraki giine
saglikli hazirlayan bir dénemdir (29). Insanoglunun
temel gereksinimlerinden biri olan uyku, tim yaslarda
saglik ve yasam kalitesi igin 6nemlidir. Fiziksel biyu-
menin ve akademik performansin giiglendirilmesinde
uyku temel unsur olarak belirtilmektedir. Cocuklarin
gelisimsel fonksiyonlarini bagarabilmeleri i¢in yeterli
diizeyde uyumalarn ve dinlenmelerinin gerekli oldugu
belirtilmektedir (30,31).

Uyku ¢ocuklar ve ergenlerin 6grenme, bellek siirele-
1i ve okul performanst igin ¢ok énemlidir. Aragtirmalar
kott uyku kalitesinin, artmig uyku boliinmelerinin, geg
yatma ve erken uyanmalarin 6grenme kapasitesini, okul
performansini ve norodavranigsal fonksiyonlari ciddi
etkileyebildigini gostermistir (32). Uyku ve yasam kalite-
si DMD’de belirsizliklerin bir sonucu olarak da etkilene-
bilir. Olgusarin motor becerilerinin her gecen giin daha
kotiiye gitmesi yasam kalitesini oldugu kadar uyku kali-
tesini de etkilemis olabilir veya DMD tanisi olan olgula-
nin uyku kalitesinin daha kotl olmasi da olgularin yagam

kalitesini etkilemis olabilir. Yazinda DMD’li olgularin
uyku kalitesi ile ilgili bir yayina rastlanmamigtir. Ancak
yine kronik bir rahatsizlik olan kronik bobrek yetmezli-
gine bagli hemodiyalize giren olgularla yapilan uyku
kalitesinin degerlendirildigi bir ¢aligmada hemodiyalize
giren olgularin uyku kalitesinin kot oldugu bulunmus-
tur (13). Romatoid artritli olgularla yapilan bagka bir
calismada da olgularin uyku kalitesi kontrollerin uyku
kalitesine gore daha kotti bulunmugtur (12).

Olgu ve kontrollerin annelerinin kaygi dizeyleri
arasinda anlamli farklilik saptamamig olmamiz DMD
tanist olan olgularin annelerinin bag etme becerilerini
gelistirmeleri ve siirece uyum saglamalan ile iligkili ola-
bilir. DMD'li olgularin ebeveynlerinin bag etme beceri-
leri ile ilgili Webb tarafindan yapilan ¢aligmada; ebe-
veynlerin DMD tanisini 6grendikten sonra gergekei ve
olumlu bagetme yontemleri gelistirdikleri; hastalik hak-
kinda olabildigince ¢ok sey 6grendikleri; diger olgularin
ebeveynleri ile gorigtikleri; onceliklerini gézden gegir-
dikleri; zamanla daha aktif roller aldiklari; hastaligin
progresyonu hakkinda bilgi sahibi olduklar ve olgulara
nasil destek olacaklarini 6grendikleri bulunmugtur (33).
Yine Beresford (34) yapug: ¢alismada bag etme beceri-
leri ile ilgili ebeveynlerle ¢aligmanin hastalik etkilerini
anlamaya ve yardim yollar gelistirmeye biytk etkileri
oldugunu ortaya koymustur.

Bu bilgilere ek olarak yazinda; DMD’li cocuga sahip
anne ve babalarn; gtivensizlik duygusu yasayabildikle-
ri, yadsima egilimlerinin olabildigi, siddetli ac1, kizgin-
lik, ofke hissedebildikleri korku, endige, konfiizyon,
enerji azlig1 gibi sorunlarinin olabilecegi belirtilmekte-
dir (35). DMD'si olan 4-14 yas arast ¢ocuklarin ebe-
veynlerinin doldurdugu &lceklerle yapilan bir ¢aligma-
da 35 ¢ocugun ebeveynlerinin %57’sinde psikolojik
uyumun azaldigt bulunmustur. Ayrica ebeveynlerin
%50’sinde depresif semptomlar, %31’inde ise kayg:
semptomlart oldugu belirlenmistir (36). Yine Cakaloz
ve arkadaglan (37) tarafindan tlkemizde yapilan ¢alig-
mada DMD'li olgularin annelerinin anksiyete diizeyi
kontrol grubunun annelerine gore yiiksek bulunmus-
tur. Ailenin ekonomik diizeyi, ebeveynlerin egitim
diizeyleri, meslekleri, evlilik uyumlari, ¢ocuktaki hasta-
ligin siddeti, ¢ocugun yasi, hastaligin stiregen olusu,
tibbi yardim ihtiyacinin miktari gibi gesitli etmenlerin
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ebeveynlerin stres durumunu etkileyebildigi bilinmek-
tedir (38,39).

Bizim ¢alismamizdaki olgularin ve kontrollerin
annelerin anksiyete dizeyi her ne kadar benzer bulun-
sada annelerin depresif durumlar veya ailelerin yasam
kaliteleri degerlendirilmediginden annelerin kaygisi
diginda annelerin ruhsal durumlarinin ve yagamlarinin
nasil etkilendigi tam olarak degerlendirilememistir.

Cocuklarin ve annelerinin psikiyatrik durumlarinin
yapilandinlmis gérisme teknikleri ile degerlendirilme-
mis olmast ve ¢aligmaya katilanlarin azligi bu caligma-
nin kisitliliklaridir.

DMD gibi bir kronik hastaligin ailenin yasam
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