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Ozet

Bu calismada, Duchenne Muskuler Distrofi (DMD) ve Dikkat Eksikligi Hiperaktivite (DEHB) tanili ¢ocuklarin
annelerinin yasam kalitelerinin saglikli kontrollerle karsilastirarak arastirilmasi amaglanmigtir. DMD tanisi ile
izlenmekte olan 16, DEHB tanisiyla izlenmekte olan 19 ve saglkli géniillilerden olusan 28 ¢ocugun anneleri
calismaya alinmistir. Tim olgularin annelerine sosyodemografik veri formu uygulanmis, Diinya Saglik Orgtiiniin
Yasam Kalitesi Olgegi (WHOQOL-BREF TR) verilerek yanitlamalari istenmistir. Kontrol grubuna gére, DMD
tanili annelerin WHOQOL-BREF TR’nin bedensel saglik alani ve ruhsal sagdlik alani puan ortalamalari anlamli
olarak dusuk saptanmistir. Kontrol grubuna gére, DEHB tanili annelerin WHOQOL BREF TR’nin bedensel
saglik alani puan ortalamalari anlamli olarak disik bulunmustur. DMD tanili ¢ocuklarin anneleri ile DEHB
tanili gocuklarin anneleri arasinda WHOQOL BREF TR puan ortalamalari bakimindan fark saptanmamistir.
Sonuglarimiz ¢cocukluk ¢agindaki DEHB’nin annelerin yasam kalitesini DMD kadar olumsuz etkiledigini ortaya
koymaktadir.
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Abstract

The aim of this study is to analyze the quality of life of mothers of children with Duchenne muscular dystrophy
(DMD) and attention deficit hyperactivity disorder (ADHD). Participants of this study were; 16 mothers of
children with DMD, 19 mothers of children with ADHD, and 28 mothers of healthy children. WHOQOL-BREF
Scale and demographic information questionnaire were given to all mothers. The physical and psychological
health subscale scores of WHOQOL-BREF Scale were significantly lower in mothers of children with DMD when
compared to control groups. The Physical health subscale scores of WHOQOL-BREF Scale were significantly
lower in mothers of cildren with ADHD when compared to control groups. There were no significant differences
between mothers of children with DMD and mothers of children with ADHD in terms of subscale scores
of WHOQOL-BREF Scale. Results suggest that life quality of mothers of children with ADHD are influenced
negatively like mothers of DMD.
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Giris ikinci en yaygin genetik hastaliktir. Erkeklerde

Siregen hastaliklar gocuk ve tim aile  3-500 dogumda 1 [3], kizlarda yaklasik
bireylerinin  yasamini  duygusal acidan  90.000.000 dogumda 1 gorlar [4]. DMD,
zorlamakta, stres diizeylerini artirmakta, yasam  kaslarda progresif dejenerasyon ve atrofi ile
kalitesini de olumsuz yonde etkilemektedir. ~ Seyreder, genellikle belirtiler bes yasin altinda
Ailenin ekonomik diizeyi, ebeveynlerin egitim  baslar. Cocuklar 12 yasina geldikleri zaman
diizeyleri, meslekleri, evlilik uyumlari, gocuktaki ~ YUrlyemez hale gelirler, tekerlekli sandalyeye
hastaligin siddeti, cocugun yasi, hastaigin  badlanirlar. 25 yasin lzerinde yasam strmesi
siiregen olusu, tibbi yardim ihtiyacinin miktarr ~ Pek mumkin degildir [5]. DMD’nin aileler
gibi cesitli etmenlerin ebeveynlerin stres ~ Uzerindeki etkisini arastiran  galismalarin

durumunu etkileyebildigi bilinmektedir [1,2]. sayisi oldukga azdir. Yazinda; DMD'li gocuga
sahip anne ve babalarin; glivensizlik duygusu

Progresif muskuler distrofiler arasinda yer alan yasayabildikleri, yadsima egilimlerinin olabildigi,
Duchenne Muskuler Distrofi (DMD); insanda siddetli aci, kizginlik, 6fke hissedebildikleri,
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korku, endise, konflzyon, enerji azligi gibi
sorunlarinin olabilecegi belirtimektedir [6-8].

Dikkat Eksikligi Hiperaktivite Bozuklugu (DEHB);
7 yasindan oOnce baslayan asiri hareketlilik,
dikkat eksikligi ve durtusellikle kendini gdsteren,
siklikla yasam boyu siren noérogelisimsel bir
bozukluktur. Cocuk ve ergenlerde goriime
sikhginin %3-8 oldugu belirtiimektedir [9,10].
DEHB, temel belirtilerine ek olarak dusik benlik
saygisl, duygusal sorunlar, akran iligkilerinde
sorunlar, insan iligkilerinde sorunlar, aile
etkilesiminde bozulmalara da yol agmaktadir
[11,12]. Yapilan farkli galismalarda; DEHB tanili
cocuga sahip olmanin; ebeveynlerin evlilik
iliskilerini  bozabilece@i, ebeveynlik etkisini
azaltabilecegdi, ebeveynlerin ¢ocuk ile iligkisini
olumsuz etkileyebilecedi, ebeveynlerin stresini
artirabilecegi, ebeveynlerin daha sik alkol
almasina yol agabilecegi ve mevcut rollerinden
hosnutsuzluk hissetmelerine sebep olabilecegi
belirtiimektedir [13-16].

Yasam kalitesi temel olarak; kisinin yasam
kosullarina uyumda kisisel tatminini etkileyen,
hastaligin bedensel, ruhsal ve toplumsal
etkilerine verdigdi bireysel yanitlari temsil eden
bir kavramdir [17]. Bu calismada ailelerin
yasam kalitesini olumsuz etkileyebilecedi
distncesinden yola ¢ikilarak, DMD ve DEHB
tanih ¢cocuklarin annelerinin yasam kalitelerinin
birbirleri ve saglikli kontrollerle karsilastirilarak
degerlendiriimesi amaglanmistir.

Gereg ve Yontem

Bu calisma, 6-18 yas araliginda bulunan, DMD
tanisi ile takipte olan 16, DEHB tanisi ile takipte
olan 19 erkek gocugun anneleri ile yapiimistir.
Kontrol grubu, olgu gruplarindaki ¢ocuklar ile
yas, cinsiyet, 6grenim durumu, anne-baba
egitim dizeyi bakimindan eslestiriimis 28 saglikli
gondllinin annelerinden olusturulmustur.

DMD grubuna alinan g¢ocuklarin  kesin
tanilar éyku, fizik muayene bulgulari, serum
kas enzimleri analizi, elektromiyografi ve
kuskulanilan olgularda genetik analiz ile
delesyonun gdsteriimesi sonucu konmustur.
Ayni ailede DMD’ den etkilenen birden fazla
gocuk varsa rastgele secim ydntemiyle secilen
bir ¢ocuk calismaya dahil edilmistir. Grubun
olusturulmasinda, zeka geriligi dislama kriteri
olarak belirlenmistir.

DEHB grubuna alinan c¢ocuklarin tanilari
DSM-IV tani olgitlerine [9] gore konmustur.
Cocukta, WISC-R ile belirlenen toplam Zeka
Bolima puaninin 90 alti olmasi, klinik gérisme
sirasinda DSM-IV tani oélcutlerine gére DEHB
disinda ek ruhsal bozukluk saptanmis olmasi,

91

calisma Oncesinde herhangi bir psikotrop ilag
sagaltimi almis olmasi, ndrolojik veya fiziksel
hastalik 6ykusu bulunmasi diglama kriterleri
olarak belirlenmistir.

Genel bilgilerin sorgulandigi sosyodemografik
veri formu hekim esliginde anneler tarafindan
doldurulmus ve annelerden yazilionay alinmistir.
Tim annelerden Diinya Saglik Orgiti Yasam
Kalitesi Olgegi Kisa Formu Tiirkge Versiyonunu
(WHOQOL-BREF TR) doldurmalari istenmistir.
WHOQOL-BREF TR, WHOQOL-100 6lgeginin
kisa formudur. WHOQOL-100’den 24 bélimdn
her biri igin birer soru alinarak ve genel saglik
ve yasam Kkalitesine iligkin iki soru eklenerek
olusturulmustur. Bu ara¢ halen dort boyut
(= “domain”) halinde puanlanir: 1. Boyut:
Bedensel saglik; 2.Boyut: Psikolojik sadlik;
3.Boyut: Sosyal iligkiler ve 4. Boyut: Cevresel
saglik alanidir. Bu dlgegin gecerlilik guvenilirlik
calismasi Eser ve arkadaslari tarafindan 1999
yilinda gergeklestiriimigtir [18]. TUm ¢ocuklarla
klinik goérisme vyapiimis ve tUm c¢ocuklara
zeka testi uygulanmistir. 6-16 yas araligindaki
gocuklarin zeka duzeylerinin belirlenmesi igin
WISC-R kullaniimistir.  WISC-R, Weshsler
tarafindan 1974 yilinda 6-16 yas araligindaki
gocuklarin zeka duzeylerinin belirlenmesi igin
gelistirilen bir zeka testidir. S6zel ve performans
becerileri iceren 12 alt testten olusur. Sozel test;
“genel bilgi”, “benzerlikler”, “aritmetik”, “s6zclik
dagarcigr”, “yargilama”, “sayl dizisi” olarak
6 alt testten olusur. Performans testi; “resim
tamamlama®, “resim dizenleme”, “kiplerle
desen”, “parca birlestirme”, “sifre”, “labirentler”
olmak Uzere 6 alt testten olusmaktadir. Bu
testin, Tirkge'ye uyarlamasi Savasir ve Sahin
tarafindan gergeklestirilmistir [19,20]. 16 yas ile
18 yas araligindaki olgularin zeka duzeylerinin
belirlenmesi icin  WAIS kullaniimistir.  WAIS;
6 sozel alt test, 5 performans alt testten
olusmaktadir. Sozel test; “bilgi”, “karsilastirma”,
“benzerlikler”, “aritmetik”, “sozclik dagdarcigr”,
“sayl dizileri” olarak 6 alt testten olusur.
Performans testi; “resim tamamlama”, “resim
dizenleme”, “kiiplerle desen”, “parga birlestirme”,
“sifre” olmak Uzere 5 alt testten olusmaktadir [21].

Biyoistatistiksel Analiz

Calismada elde edilen verilerin
degerlendiriimesinde, SPSS (Statistical Package
for Social Sciences) 17.0 Paket Programi
kullaniimigtir. Katogorik degigkenlerin
degerlendiriimesi igin Ki-kare testi, nicel
degiskenlerin degerlendiriimesi igcin Mann-
Whitney U ve Kruskal Wallis testleri kullaniimistir.
p degeri 0.05 alt istatistiksel anlamhlik olarak
kabul edilmistir.
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Bulgular

Calismaya 6-18 yas araliginda olan, 16 DMD
tanili, 19 DEHB tanili, 28 saglikli kontrol olmak
Uzere toplam 63 ¢ocuk alinmistir.

Gruplarin yas ve sosyodemografik verileri Tablo
1’ de verilmigtir.

Cocuklarin yaslari, annelerin yaglari, annelerin
egitim  duzeyleri, sosyokultirel duzeyleri,
annelerin c¢alisma durumlari ve annelerde
fiziksel/ruhsal hastalik 6ykisinin bulunmasi

bakimindan her (¢ grup arasinda istatistiksel
farkhlik saptanmamistir (p>0.05).

DMD, DEHB ve kontrol grubundaki gocuklarin
annelerinin WHOQOL-BREF TR yasam kalitesi
Olcegi puan ortalamalarn Kkarsilastiriimistir.
Veriler Sekil 1’ de gosterilmistir.

Tablo 1. Gruplarin sosyodemografik verileri dagihmlari

DMD DEHB Kontrol *Pp
Ort+SS Ort+SS Ort+SS
Cocuklarin yasi(yil) 9.38+3.28 9.42+3.27 9.39+2.97 0.986
Annelerin yasi (yil) 35.13+6.60 34.22+4.21 36.04+5.27 0.545
n % n % n % **p
Annelerin Egitim Duzeyi
iIkégretim 14 87.5 12 63.2 14 50.0 0.109
Lise/Universite 2 12.5 7 36.8 14 50.0
Sosyoekonomik Dulizey
Alt 9 56.3 5 26.3 10 35.7 0.181
Orta 7 43.7 14 73.7 18 64.3
Annelerin Calisma durumu
Galigiyor 5 31.3 6 31.6 11 39.3 0.809
Ev Hanimi 11 68.7 13 68.4 17 60.7
Annede Fiziksel Hastalik Oykiisii
Var 5 31.3 3 15.8 8 28.6 0.506
Yok 11 68.7 16 84.2 20 71.4
Annede Ruhsal Hastalik Oykiisii
Var 3 8.8 3 15.8 7 25.0 0.729
Yok 13 82.2 16 84.2 21 75.0
**Kruskal Wallis test kullaniimistir.
** Ki-kare testi uygulanmistir.
Olgegin bedensel saglk alaninin  puan 15.0244.14, kontrol grubunda 15.05+2.94;
ortalamasi DMD grubunda: 14.8212.54, cevresel alan puan ortalamasi DMD grubunda:
DEHB grubunda 14.14+4.17, kontrol grubunda 12.77+£3.10, DEHB grubunda 14.42+2.90,
16.65+1.51 olarak belirlenmistir.  Olgegin kontrol grubunda 14.25+1.86; ulusal ¢evresel
bedensel saglik alaninin puan ortalamasi alan puan ortalamasi DMD grubunda:
kontrollere gére DMD ve DEHB grubunda 13.01£3.18, DEHB grubunda 14.24+2.80,

istatistiksel olarak daha dusik belirlenmistir
(p<0.05), DMD grubu ile DEHB grubu arasinda
fark saptanmamistir (p>0.05).

Olgegin ruhsal saglik alaninin puan ortalamasi
DMD grubunda: 12.93+2.97, DEHB grubunda
13.891£3.75, kontrol grubunda 14.86%2.61
olarak belirlenmistir. Ruhsal saglik alani puan
ortalamasi DMD grubunda kontrollere gére
anlamli dizeyde dusuktir (p<0.05). DMD
grubu ile DEHB grubu arasinda ve DEHB
grubu ile kontrol grubu arasinda dl¢egdi ruhsal
saglik alani puan ortalamasi bakimindan fark
saptanmamistir (p>0.05).

Olgegin sosyal iliskiler alani puan ortalamasi
DMD grubunda: 13.78+3.22, DEHB grubunda

kontrol grubunda 14.38+1.87 olarak belirlenmis
olup; olgedin bu alt gruplari bakimindan her
U¢c grup arasinda istatistiksel olarak anlamli
farklihk belirlenmemistir (p>0.05). Gruplarin
WHOQOL-BREF TR yasam kalitesi 6lgegi puan
ortalamalari dagilimi Sekil 1'de gosterilmistir.

Tartisma
Calismamizda; DMD taniligocuklarinannelerinin
yasam kalitesinin hem bedensel hem de ruhsal
saglik alani puan ortalamalarinin, DEHB tanili
¢ocuklarin annelerinin ise bedensel saglik alani
puan ortalamalarinin, saglikli g¢ocuga sahip
annelere gore daha disuk oldugu belirlenmigtir.
Ayrica; DMD ve DEHB tanili ¢ocuklarin
annelerinin yasam kalitelerinin birbirine benzer
oldugu saptanmigtir.
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Sekil 1. Gruplarin WHOQOL-BREF TR yasam kalitesi 6lcedi puan ortalamalari dagilimi.

*p<0.05 (Kruskal Wallis testi kullaniimistir.)

Kisaltmalar: BSA: Bedensel Saglik Alani, RSA: Ruhsal Saglik Alani, SiA: Sosyal lligkiler Alani,

CA: Cevresel Alan, UCA: Ulusal GCevre Alani

DMD tanili g¢ocuklarin annelerinin ruhsal ve
bedensel saglik alanindaki yasam kaliteleri
puan ortalamalari saglikh kontrollere gére daha
dislktar. Holroyd ve Guthrie (1986) nin yaptiklari
¢alismada, DMD tanili gocuda sahip annelerin
olumsuz duslince ve duygulara sahip olduklari
ve en 6nemli sorunlarinin kronik duygusal stres
oldugu belirtiimistir [22]. Diger bir ¢alismada;
DMD ve serebral palsi tanili gocuklarin anneleri
saglikh cocuklarin anneleriyle stres duzeyi
acisindan karsilastirimis ve en yiksek stres
dizeyi DMD tanili ¢ocuda sahip annelerde
saptanmigtir  [23]. Saglikh ¢ocuda sahip
annelere gore, DMD tanili g¢ocuda sahip
annelerde depresif belirtilerin daha fazla oldugu
ve kaygi dlzeylerinin daha yuksek oldugu
belirtiimektedir [24]. Yazinda bir ¢ok ¢alismada,
kronik hastaliga sahip gocuklarin ebeveynlerinin
stres altinda olduklari; 6zellikle de, annelerinin
stresi daha yogun yasadigi, kaygi dizeylerinin
daha yuksek oldugu belirtiimektedir [25-27].

DMD tanili ¢cocuga sahip annelerde saptanan
ruhsal saglik alanindaki dusuk yasam kalitesi
puan ortalamalari, olumsuz duslnceler ve
duygularin fazla yasaniyor olabileceginin bir
gostergesidir. Bu sonug; DMD tanili ¢cocuga
sahip annelerde yapilan ve ylksek kaygl/
depresif belirtiler saptayan, olumsuz disiince
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ve duygularin yogun yasandigini belirleyen,
yuksek stres diizeylerinin bulundugunu belirten
¢aligmalarin sonuglari ile uyumlu gériinmektedir.

Bizim calismamizda; DMD tanili gocuga sahip
annelerin, saglklh c¢ocuklara sahip annelere
gore bedensel saglik alaninda yasam kalitesi
puan ortalamalarinin daha dusuk oldugu
belirlenmistir. DMD, c¢ocukta fiziksel kisithliga
yol acmakta ve temel gereksinimlerinin
karsilanmasinda bir yetigkinin mutlak destegini
gerektirmektedir. Cocugun bakiminda temel roli
Ustlenen kigi olan annelerin gunluk iglerini yerine
getirebilme gucinin daha az olmasi, bitkinlik,
agri, yorgunluk, enerji azhd: ve dolayisiyla
tukenmiglik hissini daha yodun yagsamalari
beklenen bir durumdur. DMD’nin kronik seyirli,
fiziksel engel ve tibbi komplikasyonlar sebebiyle
aileyi zorlayabilen, hizli ilerleyen, ciddi yeti
yitimlerine yol acan ve olumle sonuglanan
bir hastallk olmasi ve gelecege iligkin umut
kaybi  yaratmasinin, annelerinin  yasam
kalitesini olumsuz etkiledigi dusundlmektedir.
Bu sonuglar; bu annelerin ciddi sekilde ele
alinmasinin gerekliligini ve ruhsal destegin
verilmesinin dnemini ortaya koymaktadir.

DEHB; DMD gibi élimcul seyretmeyen, ciddi
fiziksel kisithiliga sebep olmayan bir hastalik
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olmasinaragmen galismamizda her iki hastaliga
sahip gocuklarin annelerinin yasam kalitelerinin
benzer sekilde etkilendigi  belirlenmigtir.
Ayrica; DEHB tanili gocuklarin annelerinin
yasam kalitesinin bedensel saglik alani puan
ortalamasi saglikli kontrollere gore daha dusik
saptanmistir. DEHB’nin de iginde oldugu ruhsal
bozukluklarin ebeveynlerin gunlik yasamina
olumsuz etkilerinin olabilecegi belirtiimektedir
[28]. DEHB tanili gocuklarin ebeveynlerinin
yasam kalitelerinin WHOQOL-BREF kullanilarak
degerlendirildigi bir baska calismada DEHB tanili
gocuga sahip ebeveynlerin tim yasam kalitesi
puan ortalamalari Hong Kong populasyon
normlarina gore daha dusuk saptanmistir [29].
Ancak; yaygin gelisimsel bozukluk ve 6grenme
bozuklugu gibi estanilarin  dislanmamis
olmasi bu g¢alismanin kisithliklaridir. Bizim
calismamizin sonucu; DEHB’ nin bu anneler icin
bir tikenmislik kaynagdi oldugunu, bu annelerin
kendilerini daha yorgun ve enerjisiz hissettiklerini
dusindirmektedir. DEHB’nin dikkat eksikligi,
asir hareketlilik gibi temel belirtilerinin yani
sira sosyal iliskilerde ve akademik alanda
yarattigi sorunlarin da buna sebep olabilecegi
distnulmektedir.  Uygun tedavi sonrasi
sadece DEHB belirtilerinin dizelmedigdi ayni
zamanda cocuklarin ve ebeveynlerin yasam
kalitesinin arttigi, bas etme giglerinin yikseldigi
belirtiimektedir [30].

Olgu sayisinin azhdi, ¢ocuklarin ve annelerin
ruhsal durumlarinin yapilandiriimis goérisme
teknikleri ile degerlendiriimemis olmasi bu
calismanin kisithliklandir.

Bizim calismamizin en c¢arpici sonucu; DEHB
tanili gocuga sahip anneler ile DMD tanili
gocuga sahip annelerin yasam Kkaliteleri
acisindan farkhlik gdstermemesi, her iki
hastaligin da annelerin yasam kalitelerini
benzer sekilde olumsuz etkilediginin belirlenmig
olmasidir. Calismamizda; DMD tanili gocuklarin
annelerinin hem ruhsal, hem de fiziksel; DEHB
tanilh cocuklarin annelerinin fiziksel sagliklarini
olumsuz algiladiklari saptanmistir. Cocukluk
¢aginda goérulen DEHB, aileyi 6limcil hastaliklar
kadar olumsuz etkilemektedir. Uygun tedaviyle
bu ¢ocuklarin ebeveynlerinin yagsam kalitelerinin
arttigi bilinmektedir. Bu nedenle, uygulanacak
tedavi cocugun ruhsal bozuklugunu sagaltmaya
ek olarak, ailelerin ruh saghgi acisindan da
koruyucu rol oynayacaktir.
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