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OZET

Amac: Duchenne muskuler distrofi; cocuk ve ailesini duy-
gusal ydonden olumsuz ydnde etkileyen kronik seyirli bir
hastaliktir. Bu calismada, Duchenne Muskuler Distrofi
tanili cocuklarin annelerinin ruhsal durumunun ve aile
islevlerinin kontrollerle karsilastirarak arastirilmasi
amaclanmistir. Yéntem: Dokuz Eylil Universitesi Tip
Fakultesi Cocuk Sagligi ve Hastaliklar Anabilim Dalinda
Duchenne Muskuler Distrofi tanisi ile izlenmekte olan 17
cocuk ile saglikli gonullulerden olusan 32 c¢ocugun
anneleri calismaya alinmistir. Tim olgularin annelerine
sosyodemografik veri formu uygulanmis, Beck
Depresyon Olcegi, Durumluk ve Strekli Kaygi Envanteri,
Aile Degerlendirme Olcegi verilerek yanitlamalar isten-
mistir. Bulgular: Duchenne Muskuler Distrofi tanil
cocuklarin annelerinin Beck Depresyon Envanteri,
durumluk ve surekli kaygi envanteri puanlar kontrol
grubundaki annelerin puanlarina gore daha yuksek
bulunmustur. Aile degerlendirme 6lceginin duygusal
tepki verebilme islevini gdsteren alt bolimu acisindan
olgu grubu ile kontrol grubu arasinda fark saptanmistir.
Sonug: Duchenne Muskuler Distrofi tanili cocuga sahip
anneler, saglikli cocuga sahip annelere gére ruhsal yon-
den daha fazla etkilenmektedir ve bu annelere uygun
ruhsal destegin saglanmasi onerilir.

Anahtar Sézclikler: Duchenne muskuler distrofi, anne,
depresyon, anksiyete, aile islevleri.
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SUMMARY

The Investigation of Duchenne Muscular Dystrophy
Children’s Family Functions and their Mothers’
Depression and Anxiety Levels

Objectives: Duchenne Muscular Dystrophy is a chronic
disease that is emotionally wearing out for both the
child and the family. The aim of the study is to investi-
gate the mental status of mothers of children with
Duchenne Muscular Dystrophy and their family func-
tions. Method: 17 children being followed with diagno-
sis of Duchenne Muscular Dystrophy and 32 children's
mothers who are vounteer and healty were admitted to
this study, in Dokuz Eylul University Faculty of Medicine,
Department of Pediatrics. The children's mothers of both
groups were given Beck depression inventory, State-Trait
Anxiety Inventory, family assessment device and short
questionnaire enquiring demographic information.
Results: Mothers of the children with Duchenne
Muscular Dystrophy had significantly higher Beck
Depression Inventory and State-Trait Anxiety Inventory
scores were compared to mothers of the control group.
Comparing control group and the mothers of the patient
group, there were significantly different results between
two groups in subsection of affective responsiveness of
family assesment device. Conclusion: This study demon-
strated that, for mothers who have children with
Duchenne Muscular Dystrophy, Duchenne muscular dys-
trophy had an adverse effect on their lives, and their
family relationships. It is suggested that mothers of chil-
dren with Duchenne Muscular Dystrophy should be
given a regular psychological support.

Key Words: Duchenne Muscular Dystrophy, children,
mother, depression, anxiety, family functions.
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Duchenne Muskuler Distrofili Gocuklarin Aile

i§levlerinin ve Annelerinde Depresyon ve Kaygi Diizeylerinin Arastiriimasi

GIRIS

Cocuklarin yaklasik %10unu etkileyen kronik
hastaliklar, hem cocuk hem de ailesi igin 6nemli
stres kaynagidir (Kelly ve Hewson 2000). Kronik
hastalifi olan c¢ocuklarda, psikolojik veya sosyal
sorunlarin, saglikli ¢ocuklara gore 1.3-3 kat daha
fazla oldugu belirtilmektedir (Pless 1984). Kronik
hastaliklarin sadece cocugu degil, ailenin biitiin
bireylerini duygusal ve ekonomik yonden olumsuz
yonde etkileyebilecegi bilinmektedir (Pradeep
2004). Kronik hastaliklarin aile iizerindeki etkileri-
ni arastiran calismalar anneler iizerine yogun-
lasmistir. Bu annelerin, saglikli cocuklara sahip
annelere gore daha depresif ve norotik oldugundan
s0z edilmektedir (Mastroyannopovlov 1997).
Ancak; kronik seyirli bir hastalik olan Duchenne
Muskuler Distrofili (DMD) ¢ocuklarin annelerinde
ruhsal sorunlart arastiran caligmalarin sayisi
oldukga kisithdir.

DMD, progresif muskuler distrofilerin en sik
goriilen tipidir ve X'e bagl resesif, nadiren de oto-
zomal dominant gecis gosterir. Erken yasta
baslayan, kaslarda progresif dejenerasyon ve atrofi
ile seyreden bir hastaliktir. Goriilme siklig1 erkek-
lerde 1/3500'diir. Kadinlar tasiyict 6zellik gostere-
bildigi gibi nadiren de klinik belirti gosterebilir
(Moser 1984). DMD, genellikle bes yagin altinda
baglar. Cocuklar 12 yasina geldikleri zaman yiiriiye-
mez hale gelirler, tekerlekli sandalyeye baglanirlar.
Kifoskolyoz, solunum zorlugu olabilir. 20 yasinda
akciger enfeksiyonu, kalp yetmezIligi, aritmiler, agir
kontraktiirler ortaya cikar. 25 yasin iizerinde
yasamin siirmesi pek miimkiin degildir (Smith ve
Swaiman 1999).

DMD'nin, ebeveynlerin duygudurumunu etkileye-
bilecegi, kaygi diizeylerini artirabilecegi diisii-
niilmektedir. Ebeveynlerin duygudurumu ve kaygi
belirtilerini degerlendiren bir ¢alismada, DMD'si
olan 4-14 yas arasi c¢ocuklarin ebeveynlerinin
doldurdugu Olceklerle yapilan bir ¢alismadir. 35
cocugun ebeveynlerinin %57'sinde psikolojik uyu-
mun azaldigi bulunmustur. Ayrica ebeveynlerin
%50'sinde depresif semptomlar, %31'inde ise kaygi
semptomlar1 oldugu belirlenmistir (Thompson ve
ark. 1992).

Bu calismanin amaci, DMD tanili ¢ocuklarin
annelerinin depresyon, durumluk ve siirekli kaygi
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siddetleri ile aile islevlerinin kontrollerle
kargilastirilarak degerlendirilmesidir.

GEREC VE YONTEM

Bu galisma, Dokuz Eyliil Universitesi Tip Fakiiltesi
Cocuk Saglig1 ve Hastaliklar1 AD Cocuk Norolojisi
BD'da DMD tanist ile takipte olan ve caligmayi
kabul eden cocuklar ve annelerinde yapilmuistir.
Ayni ailede DMD'den etkilenen birden fazla cocuk
varsa rasgele secim yontemiyle secilen bir ¢ocuk
caligmaya dahil edilmistir. DMD tanisi ile izlenen
6-18 yas araligindaki 17 ¢ocuk ve annesi calismaya
alimmustir. Kontrol grubu, olgu grubundaki ¢ocuk-
lar ile yas, cinsiyet, 6grenim durumu, anne-baba
egitim diizeyi bakimindan eslestirilmis 32 saglikli
goniillii ve annelerinden olusturulmustur.

Caligmaya alian olgularin kesin tanilar1 6yki, fizik
muayene bulgulari, serum kas enzimleri analizi ve
elektromiyografi ile kugkulanilan olgularda genetik
analiz ile delesyonun (=kopma) gosterilmesi sonu-
cu konmustur.

Tim c¢ocuklar fiziksel olarak klinik degerlendir-
meye almmistir. Calisgmaya, normal zekaya sahip
oldugu dusiiniilen cocuklar dahil edilmistir. Genel
bilgilerin sorgulandig1 sosyodemografik veri formu
hekim esliginde anneler tarafindan doldurulmus ve
annelerden yazili onay alinmigtir. Beck Depresyon
Envanteri (BDE), Durumluk ve Siirekli Kaygi
Envanteri, Aile Degerlendirme Olgegi (ADO)
anneler tarafindan doldurulmustur.

Veri toplama Araclar:

Beck Depresyon Envanteri (BDE): 1961 yilinda
Beck tarafindan gelistirilmistir (Beck 1961).
Hastalarin depresyonunu daha cok biligsel acidan
degerlendirmek amaciyla, hastanin yanitlamasi
gereken 21 climle grubundan olusmustur. Her
belirti kategorisi, dort kendini degerlendirme mad-
desinden olusturulmustur. Bu maddeler 0-3 arasi
puan almaktadir. Her soru depresif hastalarda
acgikca goriilebilen belirtilere dayanilarak gelisti-
rilmigtir. Eriskinlerde depresyon riski, depresif
belirtileri ve siddet degisimini Olgmek iizere
gelistirilmistir. Tiirkge'ye Tegin tarafindan 1980'de
cevirilmistir ve 6lcegin kesme puani 17 olarak belir-
lenmistir (Tegin 1980).
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Durumluk ve Siirekli Kaygi Envanteri: Spilberger
ve arkadaglar1 tarafindan 1970 yilinda gelistirilen
olgek (Spielberger 1970), 1977 yihinda Oner ve Le
Compte tarafindan Tiirkge'ye c¢evrilmis ve uyarla-
mas1 yapilarak kaygi diizeylerinin aragtirilmasinda
kullanilmistir (Oner ve Le Compte 1983).

Aile Degerlendirme Olgegi (ADO): Epstein (1983)
tarafindan gelistirilmis (Epstein ve ark. 1983) ve
Bulut (1989) tarafindan iilkemize uyarlanmig olan
Aile Degerlendirme Olgegi toplam 60 madde iger-
mektedir ve 6 soru problem ¢dzme, 9 soru iletigim,
11 soru roller, 6 soru duygusal tepki verebilme, 7
soru gereken ilgiyi gdsterme, 9 soru davranig kont-
rolii ve 12 soru genel iglevler alt testlerini gosterir.
Toplam 7 alt 6lcek bulunmaktadir. Bu alt dlgekler-
den alinan 2'nin iizerindeki puanlar, bu alanlarda
sorun bulundugunu diisiindiirmektedir (Bulut
1990).

Istatistiksel Degerlendirme:

Calismada elde edilen verilerin deger-
lendirilmesinde, SPSS Windows 10.0 paket prog-
rami1 kullanilmistir. Katogorik degiskenlerin deger-
lendirilmesi i¢in Ki-kare testi, nicel degiskenlerin
degerlendirilmesi icin Mann-Whitney U testi kul-
lanilmistir.

BULGULAR

Calismaya 6-18 yas araliginda olan, olgu grubuna
17, kontrol grubuna 32 olmak iizere toplam 49
cocuk alinmistir. Olgu grubunun (n:17) yas ortala-
mast: 9.41+3.22, kontrol grubunun (n:32) yas orta-
lamasi: 8.69+1.38 dir. Olgu grubu ile kontrol
grubunun yag ortalamalar1 bakimindan istatistiksel
olarak anlamli farklilk bulunmamaktadir
(p=0.821). Olgekleri doldurmasi istenen olgu
grubundaki annelerin yas ortalamasi: 34.53+6.14,
kontrol grubundaki annelerin yas ortalamasi
36.55+4.47°dir. Annelerin yas ortalamalar1 baki-
mindan da iki grup arasinda istatistiksel olarak
anlaml farklilik belirlenmemistir (p=0.134).

Olgu grubundaki annelerin %82.4' i (n:14) ilkogre-
tim, %17.6's1 (n:3) lise/liniversite mezunudur.
Kontrol grubundaki annelerin %56.31 (n:18)
ilkogretim, %43.8'1 (n:14) lise/Universite mezu-
nudur. Iki grup arasinda annelerin egitim diizeyleri
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bakimindan istatistiksel olarak anlamli farklilik
belirlenmemistir (p=0.068).

Olgu grubundaki babalarin %55.9' u (n:9) ilkogre-
tim, %47.1'1 (n:8) lise/iiniversite mezunudur.
Kontrol grubundaki babalarin %32.3i (n:10)
ilkogretim, %68.8'1 (n:22) lise/iniversite mezunu-
dur. Iki grup arasinda babalarin egitim diizeyleri
bakimindan istatistiksel olarak anlamli farklilik
belirlenmemistir (p=0.138).

Olgu grubunda %35.3 (n:6) ailede fiziksel hastalik
oykiisii, %17.6 (n:3) ruhsal hastalik oykiisii belir-
lenmistir. Kontrol grubunda ise ailede fiziksel
hastalik oykiisic %40.6 (n: 13), ruhsal hastalik
oykiisii %21.9'dir (n:7). iki grup arasinda ailede
fiziksel ve ruhsal hastalik 6ykiileri bakimindan ista-
tistiksel olarak anlamli farklilik yoktur (sirasiyla;
p=0.715, p=0.727).

Olgu grubundaki cocuklarin %88.2'si (n:15), kont-
rol grubundakilerin %96.9'u (n:31) okula devam
etmektedir. Okula devam etme bakimindan grup-
lar arasinda istatistiksel olarak anlamli farklilik
saptanmamustir (p=0.230). Okul basarist ve akran
iliskileri ¢cocuklar ve annelerine yoneltilen sorularla
degerlendirilmistir. Ders basarisi1 pekiyi-iyi olanlar
okul basaris1 yiiksek; orta-gecer olanlar ise okul
bagaris1 diisiik olarak degerlendirilmistir. Olgu
grubunun okul basarisinin kontrol grubuna gore
istatistiksel olarak anlamli diizeyde diisiik oldugu
ve sorunlu akran iligkilerinin istatistiksel olarak
anlamli diizeyde yiiksek oldugu belirlenmistir
(swrastyla; p=0.004, p=0.001). Verilerin dagilimi
Tablo 1'de verilmistir.

Anneler tarafindan doldurulan BDE, durum-
luk/siirekli kaygi envanteri ve ADO sonuglari Tablo
2'de verilmistir. Olgu grubunun BDE, durum-
luk/siirekli kaygi envanteri puan ortalamalari, kont-
rol grubuna goOre istatistiksel olarak anlamh
diizeyde yiiksek bulunmustur (sirasiyla; p=0.000,
p=0.001, p=0.001). ADO'niin duygusal tepki vere-
bilme alt 6lgegi puan ortalamasi bakimindan grup-
lar arasinda istatistiksel olarak anlamlilikta fark
belirlenmistir (p=0.005). Olgegin diger alt dlgek-
leri puan ortalamalar1 bakimindan gruplar arasinda
istatistiksel olarak anlamli farklilik belirlen-
memistir (p>0.05). Ancak, olgu grubunda,
ADO'niin roller, gereken ilgiyi gosterme ve
davranis kontrolli alt olcekleri puan ortala-
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Tablo 1. Gruplarin okul basarisi ve akran iligkileri bakimindan dagilimi

Olgu grubu Kontrol grubu Toplam

n % n % n % *p
Okul basarisi
Yiksek 10 %66.7 30  %96.8 40 %87 0.004
Dastk 5 %333 1 %3.2 6 %13
Toplam 15 %100 31 %100 46 %100
X 2 =8.079, SS=1, p= 0.004
Akran iligkileri
Iyi 9 %52.9 30 %938 39 %79.6 0.001
Sorunlu 8 %47.1 2 %6.3 10 %20.4
Toplam 17 %100 32 %100 49 %100

X2 =11.383,SS=1, p= 0.001

*Ki-kare testi kullaniimisgtir.

Tablo 2. Gruplardaki annelerin BDE, durumluk/stirekli kaygi envanteri, ADO puan ortalamalarinin karsilastir-

masi
Olgu Grubu Kontrol Grubu Toplam *p
(n:17) (n:32) (n:49)
Ort+SS Ort+SS Ort+SS
BDE 17.29+£10.14 10.53+2.74 12.88+7.05 0.000
Durumluk kaygi envanteri 45.59+10.41 35.91+6.22 39.27+9.49 0.001
Sirekli kaygi envanteri 48.82+9.75 40.13+4.26 43.14+7.81 0.001
ADO1 (problem g¢ozme) 1.87+0.78 1.64+1.48 1.72+0.60 0.540
ADO2 (iletigim) 1.80+0.74 1.57+0.47 1.65+0.58 0.393
ADO3 (roller) 2.07+0.83 1,85+0.47 1.93+0.62 0.817
ADO4 (duygusal tepki verebilme) 2.04+0.79 1.45+0.46 1.65+0.65 0.005
ADO5 (gereken ilgiyi gosterme) 2.11+0.57 1.97+0.48 2.02+0.51 0.428
ADO6 (davranig kontrolii) 2.00+0.55 1.80+0.46 1.87+0.50 0.255
ADO7 (genel iglevler) 1.68+0.58 1.57+0.45 1.62+0.49 0.527
*Mann-Whitney-U testi kullanilmistir.
malarinin, sagliksizlik gostergesi olan "2'nin  TARTISMA

iizerinde oldugu belirlenmistir.

Olgu grubundaki 17 hastadan %29.4'tiniin (n:5) te-
kerlekli sandalyeye bagimli oldugu belirlenmistir.
Tekerlekli sandalyeye bagimli olan ve olmayan
cocuklarin annelerinin BDE, durumluk/siirekli
kaygi envanteri ve ADO puan ortalamalar
karsilagtiridmistir. Her iki grup arasinda 6lcek puan
ortalamalar1 bakimindan istatistiksel olarak anlam-
It farklilik belirlenmemistir (p>0.05) (Tablo 3).
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Bu calisma; DMD tanili ¢ocugu olan annelerle,
sagliklt cocuklarin anneleri arasinda ruhsal durum
ve aile iglevleri acisindan anlaml farklar oldugunu
gostermistir. Sonuclar DMD tanili cocugu olan
annelerin, cocuklarinin kronik hastaliklar
nedeniyle duygusal sorunlar yasayabilecegi ve aile
islevlerinde sorunlar olabilecegi varsayimini
desteklemektedir.

Bu calismada; DMD'li ¢ocuga sahip annelerin
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Tablo 3. Tekerlekli sandalyeye bagimli olan ve olmayan cocuklarin annelerinin BDE, durumluk/strekli kaygi

envanteri, ADO puan ortalamalarinin karsilastirmasi

Tekerlekli sandalyeye Tekerlekli sandalyeye Toplam *p
bagiml olanlar (n:5) bagimh olmayanlar (n:12) (n:17)
Ort+SS Ort+SS Ort+SS

BDE 15.60+6.43 18.00+11.51 17.29+£10.14 0.721
Durumluk kaygi envanteri 48.60+6.62 44.33+12295 45.59+10.41 0.383
Sarekli kaygr envanteri 46.60+7.99 49.75+10.58 48.82+9.75 0.574
ADO1 (problem ¢ézme) 1.86+0.32 1.87+0.97 1.87+0.78 0.506
ADO2 (iletigim) 1.68+0.49 1.85+0.84 1.80+0.74 0.959
ADO3 (roller) 2.34+0.91 1,96+0.80 2.07+0.83 0.234
ADO4 (duygusal tepki verebilme) 2.03+0.71 2.04+0.85 2.04+0.79 0.799
ADOS5 (gereken ilgiyi gésterme) 1.97+0.42 2.17+0.62 2.11+0.57 0.506
ADOB6 (davranig kontrolii) 2.00+0.33 2.01+0.64 2.00+0.55 0.506
ADO7 (genel islevler) 1.83+0.52 1.61=0.61 1.68+0.58 0.442

*Mann-Whitney U testi kullaniimistir.

saglikli cocuga sahip annelere gore; depresyon
envanteri ve durumluk-siirekli kaygi envanteri
puan ortalamalar1 anlaml diizeyde yiiksek bulun-
mustur. DMD' li cocuga sahip annelerin depresyon
envanter puan ortalamasinin 17 puanindan daha
yiiksek bulunmasi bu annelerin depresif belirti-
lerinin fazla olabilecegini diistindiirmektedir.

Engelli ¢ocuga sahip olan annelerin; psikolojik,
sosyal, ekonomik sorunlar1 cézmekte en fazla
cabalayan kisi oldugu (Ozsenol ve ark. 2003) ve
engelli ¢ocugun giinlik yasamini diizenlemeye
calisirken bu is icinde yalmizhik cektikleri belir-
tilmektedir (Crnic ve ark. 1983, Kazak ve Marvin
1984). Annelerde depresif belirti siddetinin ve
kaygi diizeylerinin daha yiiksek bulunmasi; yalniz-
likla iligkili olabilecegi gibi, kronik hastaligin
getirdigi duygusal-fiziksel-ekonomik giicliiklerle de
ilgili olabilir Diger yandan; anne, ¢ocugun dogu-
mundan itibaren ¢ocuga duygusal baghhk gelistirir
ve gelecege iliskin yatirimlar yapar. Yasam siiresi
kisa olan bir hastaligin ortaya cikisiyla birlikte,
annenin gelistirdigi duygusal baglilik, gelecege
yonelik umudun kaybi ve annelerin yasam
kalitesinin bozulmasi da bu sonuca katkida bulun-
mus olabilir. Tekerlekli sandalyeye bagh olanlar ile
olmayan DMD'li cocuklarin annelerinin depresif
belirti siddeti ve kaygi diizeyleri bakimindan fark-
Iilik  bulunmamasi; durumun sadece fiziksel
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kisitlilikla agiklanamayacagini gostermektedir.

DMD'li ebeveynleri degerlendiren bir calismada;
%50 oraninda depresif belirtiler, %31 kaygi belirti-
lerinin saptanmig olmasi (Thompson ve ark. 1992),
bazi calismalarda da; kronik seyirli bir hastalig
olan ¢ocuga sahip olan ebeveynlerde artmig
depresyon (Eiser 1990, Girli ve ark. 2000, Mott
1990, Ozsenol ve ark. 2003) ve kayg diizeyi (Eiser
1990, Girli ve ark. 2000, Mott 1990) bulunmasi
bizim ¢alismamizin sonuclariyla uyumludur.

Aile icinde ya da disinda meydana gelen olumsuz
olaylarin gegici ya da kalici olarak aile islevlerinde
bir takim bozulmalar meydana getirebilecegi bir
gercektir. Bu calismada DMD'li ¢cocuga sahip aile-
lerle saglikli cocuga sahip aileler arasinda
ADO'niin "duygusal tepki verebilme" alaninda
daha fazla sorun yasadiklar1 belirlenmistir. Ayrica
bu caligma, "roller", "gereken ilgiyi gosterme",
"davranis kontrolii" alanlarinin isleyisinde de sorun
olduguna isaret etmektedir.

Duygusal tepki verebilme alt 6lgegi aile iiyelerinin
nese, sevgi, endise ve duyarlilik gibi olumlu, iiziin-
tii, depresyon, 6fke ve korku gibi olumsuz her tiirlii
duygularim agirlikl bir sekilde sozle yada hareketle
ifade edebilme yetenegini degerlendirir (Miller ve
ark. 1994). DMD'li ¢ocugu olan aileler, ozellikle
izilinti, depresyon, 6fke ve korku gibi olumsuz
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duygularin1 ¢ocuklarimi korumak veya incitmemek
amaci ile sergilemeyip kontrollii davraniyor ola-
bilirler. Diger yandan annelerde, depresyon belirti-
lerin siddetinin fazla olmasi da duygusal tepki vere-
bilmeyi giiclestiriyor olabilir.

Bu ¢aligma roller, gereken ilgiyi gosterme, davranig
kontrolil alanlarinin isgleyisinde de DMD'li ¢ocuk-
larm ailelerinde sorun oldugunu gostermektedir.
Roller, yiyecek, giyim gibi aile {yelerinin
ihtiyaclarii desteklemek, aile sisteminin sinirlarini
korumak ve ev igleri, faturalar, saglik konular1 gibi
aile sisteminin standartlarin1 saglamak ve
stirdiirmeyi kapsar (Miller ve ark. 1994). DMD'li
cocugu olan aileler, etkilenen ¢ocuklarinin yerine
getirmesi gereken islevleri tstlenerek, fedakarlik
yapiyor olabilirler. Mevcut engelin aile iginde
rollerde degisiklik yasanmasina, aile bireylerinin
kendilerine uygun olmayan rollere gegmek zorunda
kalmalarina neden olabilecegini, bu durumun da
aile islevlerinde sorun yaratabilecegi belirtilmekte-
dir (Damiani 1999).

Gereken ilgiyi gosterme alt dlgegi, aile bireylerinin
birbirine gosterdikleri ilgi, bakim ve sevgiyi
gosterebilme yeteneklerini degerlendirir. Bilindigi
gibi en saglikli aileler, birbiri ile orta derece ilgile-
nen ailelerdir. Ailelerin birbirleriyle az ya da cok
ilgilenmesi bu konudaki islevlerini yeterince yerine
getiremediklerini diisiindiiriir (Miller ve ark. 1994).

Davramnig kontrolii; ailenin, tiyelerinin davraniglari-
na standart koyma ve disiplin saglama bicimidir.
Davranis kontroliinde, ailenin iletisimi, ilgi
gosterme, problem cozebilme yetisi de dnemlidir
(Miller ve ark. 1994). DMD'li c¢ocuklarin
ailelerinde, cocugun beklenen yasam siiresinin kisa
olmasi ve duygusal-fiziksel kisitliliklar getirmesiyle
iligkili olarak, diger aile bireylerinin birbirlerine
gereken ilgiyi gostermede ve uygun davranislari
sergilemekte sorun yasadiklar1 diistinilmiistiir.

Bu calismada, annelerin BDE puanlarmin kont-
rollere gore yiiksek olmasinin DMD'nin yarattigi
sorunlarla iligkili olabilecegi ve mevcut depresif
belirtilerin aile iglevlerindeki sorunu artirtyor ola-
bilecegi diistiniilmiistiir.

Bu caligmada, okul basarilarinda gruplar arasinda
istatistiksel olarak anlamli farklilik belirlenmistir.
DMD tanili ¢cocuklarin okul bagarilart saglikli kont-
rollere gore daha kotidiir.
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Wicksell ve arkadaglar1 (2004) yaptiklar1 ¢caligmada,
entellektiiel yetenekleri arasinda farkliik bulun-
mayan DMD tanili 20 ¢ocuk ile 17 saglikli cocugun
kargilastirilmasinda, bellek, 6grenme ve yiiriitiicii
islevleri gosteren testlerde DMD'li cocuklarda
anlamli derecede kotii sonuclar elde edildigini
gostermistir (Wicksell ve ark. 2004). Zeka ile ilgili
problem olmasa dahi; bilissel iglevlerdeki sorunlar
bu ¢ocuklarin okul basarilarini olumsuz yonde etki-
liyor olabilir. Ayrica; Pless'in (1984) yaptig1 calis-
mada; kronik hastalikli cocuklarda psikolojik veya
sosyal problemler gelisme riskinin, sagliklt ¢cocuk-
lara gore 1.3-3 kat daha fazla oldugu belirtilmekte-
dir (Pless 1984). Kronik hastaligin ¢ocuk iizerinde-
ki olumsuz duygusal etkilerinin de, okul basarisinin
diisik olmasina katkida bulunmug olabilecegi
distniilmektedir.

Bu calismada, DMD'li ¢ocuklarin anneleri, ¢ocuk-
larmin akranlan ile iligkilerinde daha fazla sorun
yasadiklarin1 belirtmiglerdir. Yazinda; DMD'li
cocuklarin akran iligkilerindeki sorunlarin deger-
lendirildigi bir ¢aligma bulunmamaktadir. Fiziksel
hastalik ya da organ kayiplarinda kisinin yasamini,
bedenini, gelecegini ve amaclarini tehdit altinda
hissettigi, kisinin 6zgiliveninin zedelendigi, insanlar
arasi iligkilerinde iistlendigi rollerin bozuldugun-
dan soz edilmektedir (Cansever 1997). Fiziksel
kisithiliklar ile iligkili olarak akranlari tarafindan
dalga gecilmesi, sosyal aktivitelere yetersiz katilim
gostermeleri, hastaliga baghh duygusal sorunlar,
okul basarilarindaki diisiikliik gibi bir¢ok etken bu
cocuklarin akran iligkilerini olumsuz yonde etkili-
yor olabilir.

Olgu sayisinin azligi, cocuklarin ve annelerin ruhsal
durumlarinin yapilandirilmig goriisme teknikleri ile
degerlendirilmemis olmas1 bu caligmanin kisitlilik-
laridir. Bu galismanin bir diger kisithligi da okul
basarisi ve akran iligkilerinin alian bilgiler dogrul-
tusunda degerlendirilmis olmasidir.

SONUC

Bu calisma; cocugun sosyal-psikolojik-biyolojik
olarak bir biitiin oldugu ve aile ile birlikte deger-
lendirilmesi gerektigini vurgulamaktadir. DMD'li
cocuklarin annelerinin psikopatoloji agisindan risk
altinda bulundugu diisiiniildi§iinden bu annelere
uygun ruhsal destek verilmesi onerilmektedir. Bu
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calismanin sonuclari; klinisyenin sadece cocugun
fiziksel durumu ile ilgilenmesinin yeterli olmaya-
bilecegini, aym zamanda hem ¢ocugun hem de
diger aile bireylerinin ruhsal durumunun deger-
lendirilmesi ve gerektiginde yardimda bulunula-
bilmesi icin multidisipliner tedavi yaklasiminin
gerekli olabilecegini gostermektedir.
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