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OZET

KARABONCUK, Arda Yamag (2019). Fenilketonurili Cocuk ve Ergenlerde Psikolojik
Belirtiler ve Fenilketoniirili Cocuga Sahip Ebeveynlere Iliskin Degiskenlerin Incelenmesi,

Yiiksek Lisans Tezi.

Bu tez temel olarak, (1) fenilketoniirili cocuklarin psikolojik belirtileri ve benlik algis1 ile
hastalik algisinin iliskisini ve (2) fenilketoniirili ¢ocuga sahip ebeveynlerin ebeveynlik
tutumlar1 ve ¢ocuklar1 i¢in belirttikleri psikolojik sorunlar ile hastalik algisinin iligkisini
incelemeyi amacglamistir. Erken tani alan ve tedaviye diizenli uyan fenilketoniirili 10-18
yaglart arasinda 66 ¢ocuk ve fenilketoniirili cocuga sahip 118 ebeveyn arastirmaya dahil
edilmistir. Calismanin veri toplama asamasinda; dncelikle ebeveynlerin demografik bilgi
formunu ve onam formunu doldurmalari istenmis ve tiim ebeveynlere Hastalik Algis1 Olgegi
— Hasta Yakim1 Formu (HAO), Aile Hayat1 ve Cocuk Yetistirme Tutum Olgegi (PARI),
Giigler ve Giigliikler Anketi -Ebeveyn Formu (GGA) uygulanmstir. Cocuklara ise Hastalik
Algis1 Olgegi (HAO), Sosyal Karsilastirma Olgegi (SKO), Kisa Semptom Envanteri (KSE)
ve Glicler ve Giicliikler Anketi uygulanmistir. Ebeveynlerin hastalik algisi ile cocuklart i¢in
belirttikleri psikolojik ve davranigsal problemler ¢oklu regresyon analiziyle incelenmistir.
Ayrica, ¢ocuklarin hastalik algisi ve psikolojik belirtileri arasindaki iliski ve hastalik algisi
ile benlik algis1 arasindaki iliski basit regresyon analizleri ile incelenmistir. Genel olarak
arastirma bulgular su sekildedir; (1) cocugun hastalik algisi, ¢ocugun kendini baskalarina
gore daha olumsuz algilamasinin %13’ ile ve (2) psikolojik belirtilerinin de %181 ile
iligkilidir. (3) Ebeveynlerin hastalik algisi ile ¢ocuklar: i¢in belirttikleri duygusal sorunlar
ise birbirleriyle %18 iligkili bulunmustur. Ayrica, bu calismada yapilan ek analizle birlikte
annelerin hastalik algisinin ¢ocugun hastalik algis1 ile iliski gosterdigi saptanmugstir.
Aragtirma bulgulari, fenilketoniiri hastaligini ele alirken aile sisteminin 6nemli oldugunu bir
kez daha ortaya koymustur. Bununla birlikte hastalik algilarinin hem ebeveyn hem c¢ocuk

i¢cin 6nemli bir degisken oldugunu gdstermistir.

Anahtar Suzcukler: Fenilketonuri, psikolojik semptomlar, hastalik algisi, ebeveynlik

tutumu



ABSTRACT

KARABONCUK, Arda Yamag, (2019). Psychological Symptoms in Children and
Adolescents with Phenylketonuria and Investigation of Variables for Parents with
Phenylketonuria Children, M.Sc. Thesis.

This thesis mainly aims to explore; (1) the relationship between the psychological symptoms
of children with phenylketonuria and their perceptions on themselves and their disease; and
(2) the relationship between the parents of the children with phenylketonuria and their
psychological problems and the perception of the disease. Participants of the research are
formed with 66 children aged between 10 and 18 years with diagnosed early with
phenylketonuria and who are in a regular treatment regimen and 118 parents with children
with phenylketonuria. At the beginning of the field study, firstly, parents were asked to fill
out the demographic information form and consent form respectively, and also all parents
were adminstered with the Illness Perception Questionnaire (IPQ), Parental Attitude
Research Instrument (PARI), and Strenghth and Difficulties Questionnaire (SDQ). All
children were adminstered with the Illness Perception Questionnaire (IPQ), Social
Comparison Scale (SCS), Brief Symptom Inventory (BSI), and Strenghth and Difficulties
Questionnaire (SDQ). Parents’ perceptions of illness and the psychological and behavioral
problems that they stated for their children were investigated with the multiple regression
analysis. Both the relationship between children’s perception of illness and their
psychological symptoms, and the relationship between their perception of illness and their
self-perception were analyzed by simple regression analysis. Overall, the findings of this
thesis are as follows; (1) the child’s perception of illness is related to 13% of his/her’s
negative self-perception; and (2) it is related to 18% of his/her psychological symptoms. (3)
Parents’ perceptions of illness and the emotional problems that they stated for their children
are related 18% with each other. Moreover, with the additional analysis performed in this
thesis, it was revealed that mothers’ perception of the illness is related with the children’s
perceptions of illness. Findings have once again revealed that the family dynamics are
important while addressing phenylketonuria. It has been shown that the perception of illness

is a vital variable for both children and their parents.

Keywords: Phenylketonuria, psychological symptoms, illness perception, parental attitude
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BOLUM I

GIRIS

Saglik kuskusuz bireylerin yasam kalitesi tizerinde en 6nemli belirleyici rollerden
birine sahiptir. Ancak saglik kavraminin tanimin1 yapmak olduk¢a zordur. Sagligin tanimu,
kiiltiirden kiiltiire, toplumdan topluma farklilik gostermekle birlikte, bireyden bireye de
farklilik gosterebilmektedir. Diinya saglik Orgiitii (WHO) saglig1 “yalnizca hasta veya sakat
olmamak degil; bedensel, ruhsal ve toplumsal yonlerden tam bir iyilik hali” olarak
tamimlamaktadir. Bu baglamda “lyilik hali” de bireyin kendi deger ve inanislari tarafindan

sekillenebilecektir (Bolsoy ve Sevil, 2006).

Hastalik taniminin evrensel olacagi ongoriilse de zamandan zamana toplumdan
topluma degisiklikler gostermektedir. Bununla birlikte, bireyin saglik ve hastalik ile ilgili
kurdugu iliski de kiiltiir ve toplumla birlikte farklilik gostermektedir. Her ne kadar hastaligin
kesin bir tanim iizerinde uzlagsmak kolay goziikmese de kuskusuz kronik hastaligin varlig
yalnizca bireyin kendi hayati degil, tiim aile sistemini etkilemektedir. Hastalik bireyin
bedensel ve ruhsal sagligini etkileyebilecegi gibi 6nemli yasam tarzi degisikligine de sebep
olabilmektedir. Bu nedenle hastaligin ele alinis bicimi hem hasta birey hem aile bireyleri

acisindan 6nem kazanmaktadir.

Aile bireylerinin hastalig1 nasil ele aldig1 olduk¢a dnemlidir ¢linkii tiim g¢ocuklar
diinyay1 kavramsallagtirirken basta ebeveynlerinden etkilenirler. Yasamin erken déneminde
ebeveyn cocuk arasinda olan bagiml iliski saglikli gelisim siirecinin bir parcasidir. Birey
diinyayla ilgili semalarini ailesinden 6grenir. Bu nedenle ¢ocuklarin hastaliga bakis agisinin
sekillenmesinde ailenin belirleyici bir rol oynadigim diisiiniilebilir. Ozellikle yasamin erken
doneminde olan bu bagimli iliski, cocukta bir kronik hastaligin olmasi durumunda ¢ok daha
kuvvetli ve ¢ok daha uzun siirebilir. Kronik bir hastalik olan fenilketoniiride de (FKU)
cocugun tedavi siirecinde ebeveynlerin etkin rolii goz 6niinde bulunduruldugunda, ebeveyn

cocuk arasindaki bu bagiml iliskinin gii¢lii ve uzun siirecegi diisiiniilmektedir.

1



1.1. Fenilketonuri

1.1.1. Tam

Folling, 1930 yilinda kimi norofizyolojik sorunlarin kan-Fenilalanin (FA)
diizeyindeki yiikselisten kaynaklandigini ortaya koymustur (Blau, Spronsen ve Levy, 2010).
Fenilketoniiri (FKU) dogustan gelen genetik gecisli (otozomal resesif) bir metabolizma
bozuklugudur. Bu metabolik bozukluk, fenilalalin hidroksilaz (FAH) geninde meydana
gelen mutasyondan kaynaklanmaktadir. Mutasyon, FAH enziminin azalmasina ya da
tamamen yokluguna sebep olmaktadir. Bu enzimin yoklugu kanda ve serebrospinal sivida
(beyin ve omurilik) fenilalaline (FA) amino asidinin artmasina ve tirozin amino asidinin
azalmasima neden olur. Kan beyin bariyerini gecen FA direk olarak sinir hiicrelerinin

miyalinine zarar verir (Zwiesele, Bannick ve Trepanier, 2015).

1.1.2. Tedavi

Diizenli olarak yiikselen kan-FA seviyesini Onerilen aralikta tutmak ve ciddi
sonuclarin Oniine gegmek icin, tedavi FA-kisithi diyeti ve FA’dan arindirilmis metabolik
formiilleri igerir. Bu kati diyete bagli kalmak oldukc¢a zordur. Bir¢ok besinin alimi sinirlidir
ve metabolik formiiller de oldukca rahatsiz edicidir. Sinirli diyet ve metabolik formiillerin
yasam boyu uygulanmasi gereklidir. Tedavi edilmeyen FKU, beyin hasarina ve gelisimsel
bozukluga sebep olmaktadir. Ancak FKU’niin yikic1 etkileri yasam boyu uygulanan FA -
kisith diyetle dnlenebilmektedir. Cogu cocuk en az ayda bir kez olacak sekilde kan-FA

diizeyinin dl¢lilmesi i¢in kan verir (Sullivan ve Chang, 1999).

Tedavi iyi uygulansa ve kan-FA seviyesi onerilen aralikta tutulsa dahi FKU’lii
bireyler gii¢c fark edilen belirtilere sahip olabilirler. Bu belirtiler fiziksel veya psikolojik
(bilissel, duygusal ve davranigsal) olabilir. Baz1 belirtiler tirozin amino asidi ve triptofan
kaynakli bozukluk olabilir. Bu eksiklik dopamin ve serotonin nerotransmiterlerinin

eksikligine yol acar (Zwiesele ve arkadaslari, 2015).



1.1.3. Yayginhk

Goriilme sikligr Avrupa’da yaklasik 10000 yeni doganda 1 seklindedir (Blau ve
ark., 2010). Tiirkiye ise FKU goriilme sikligi en fazla olan iilkelerden biridir. Akraba
evliliginin % 21 gibi yiiksek bir orana sahip olmasi otozamal resesif bozukluklarin sik
goriilmesinde dnemli bir faktordiir (Basaran ve ark., 1992). Tiirkiye’de FKU gériilme orani
yaymlar arasi1 farklilik gdstermekle birlikte yaklasik 4000 yeni doganda bir seklindedir
(Ozalp ve ark., 2001).

1.2. Fenilketonuiri Tamis1 Alan Bireylerin Psikolojik ve Psikiyatrik Ozellikleri

1.2.1. Tedavi Almayan FKU’1ii Bireylerde Psikiyatrik ve Psikolojik islevsellik

Tedavi edilmemis FKU'lii bireylerin psikiyatrik ve psikolojik islevsellikleri, Félling
(1934; akt. Brumn, 2010) tarafindan hastaligin tanimlanmasindan bu yana incelenmistir.
Folling bu hastalar1 endiseli, utangag, ofkeli, patlamaya hazir, tedirgin, c¢ekingen ve
katatonik olarak nitelendirmistir. Tedavi edilmemis FKU'lii hastalarin psikotik, otistik ve
agresif bozukluklar dahil olmak iizere ciddi davranis bozukluklar1 gosterdigi bilinmektedir
(Wood, Friedmann ve Steisel, 1967). Penrose (1972; akt. Brumm, 2010) ye gore bu bireyler,
zihinsel engelliler i¢in olan kurumlarda bakimi en zor hastalar arasinda olup, kendilerini

yaralama, saldirganlik, diirtiisellik ve psikoz sergilemektedir.

1.2.2.Erken Tam Alan FKU’1ii Cocuklarda Psikiyatrik ve Psikolojik islevsellik

FKU’lii bireylerde psikolojik belirtiler genellikle fark edilmez veya yanlis sebebe
baglanir hastaligin kendisi ile iliskilendirilmez. Ornegin saglikli kontrol grubu ile yapilan
bir calismada FKU’lii bireylerin problemleri daha ¢ok icsellestirdigi, daha fazla ice ¢ekilme,
kaygi, depresyon ve dikkat sorunlar1 gosterdigi goriilmiistiir (Weglage ve ark., 2000).
Ebeveyn raporlarina dayanarak elde edilen sonuclarda FKU’lii ¢ocuklarin daha diisiik
olumlu duygu islevi gosterdikleri goriilmiistiir (Landolt, Nuoffer, Steinmann ve Superti-

Furga, 2002).



FKU’lii bireyler iliski, duygu gelisimi, bagimsizlik ve benlik saygisi alanlarinda
daha sorunlu goziikmektedir (Gentile, Hoedt ve Bosh, 2010). Zeka Boliimii (ZB) farklilig
g6z Oniinde bulundurulsa dahi, FKU’lii ¢ocuklar hastahgin varhigindan dolayr saglikli
yasitlarina gore daha diisiik benlik saygisina sahip goziikmektedir (Moen, Wilcox ve Burns,
1977).

Farkli hissetme, baska bir metabolik bozukluk olan ¢dlyak hastaligi ve benzer
kronik hastaliga sahip ¢ocuklarda da goriilebilen bir giicliik durumdur (Olsson, Lyon,
Hornell, Ivarsson ve Sydner, 2009). FKU’li ¢ocuklar neden farkli olduklarini
anlamlandirmaya caligmaktadir. Tedavi stirecleri digerlerine olduk¢a goriiniir oldugundan
bu siire¢ ¢ocuklar i¢in daha biiyiik gii¢liik olusturmaktadir (Vegni, Fiori, Riva, Giovannini
ve Moja, 2010). Farkli hissetme durumu 6zellikle yemek ve atistirma zamaninda ortaya
cikmaktadir ve bazi ¢ocuklar bu tarz sosyal durumlardan kaginmay1 secerler (Di Ciommao,

Forcella ve Cotugno, 2012).

Weglage ve arkadaslarmin (1991) FKU’lii ergenler ve aileleriyle yaptigi bir
calismada FKU’li c¢ocuklarin daha diisiik otonomi, akademik basart ve basarma
motivasyonuna sahip olduklar1 ve daha az disadoniik, daha az i¢inden geldigi gibi olduklari
goriilmustlir. Hayal kirikligr ile bas etmekte daha ¢ok giicliikk ¢ekmektedirler ve kendilerini
yeterince saglikli hissetmeme, daha yashi ve ailelerine daha bagimli olma egilimi bu
cocuklarda daha sik goriilmektedir. Weglage ve arkadaslarinin (1992) bir calismasinda ¢ogu
ergenin diyet ve hastalik bilgisinin yetersiz oldugu bildirilmis ve ebeveynlerinin yardimi
olmadan diyete basariyla uyamadiklart goriilmiistiir; hastalar kendi sosyal yasantilarini

acikca sinirlt olarak gérmektedir.

Almanya’da yapilan bir arastirmada 13 yas grubu FKU’li ¢ocuklarin kontrol
grubuna gore istatistiksel olarak anlamli diizeyde daha fazla dikkat eksikligi gosterdikleri
bulunmustur (Burgard, Armbruster, Schmidt ve Rupp, 1994). Arnold ve arkadaslarinin
(2004) bulgularina gére FKU’lii ¢ocuklarin %26’s1 ayn1 zamanda dikkat eksikligi ve asir1
hareketlilik bozuklugu i¢in ilag kullandiklar1 goriilmiistiir.



Bu alanda yapilan farkli calismalar, FKU’lii ¢ocuklarin daha gecikmeli sosyal
yeterlilik sergiledigi, akranlariyla etkilesimde gii¢liikler yasadigi ve kendi basina olma
egiliminde olduklarin1 géstermistir (Burgard ve ark., 1994; Reber ve Kazak, 1987; Kazak,
Reber ve Snitzer, 1988; Matthews, Barabas, Cusack ve Ferrari, 1986). Ebeveynlerin FKU'Li
ergen cocuklarini tanimlarken belirttikleri ozellikler, arastirmalar1 destekler niteliktedir.
Anne babalarca belirtilen 6zellikler; daha az 6zerk, daha ¢ok bagimli, akademik becerileri
ve saglik acisindan diisiik 6z saygili, diisiik basar1t motivasyonuna sahip, hayal kirikligr ile
bas edemeyen, daha az disa doniik, diirtiisel ve daha ciddi olma egilimli seklindedir
(Weglage ve ark., 1992). Tedaviye devam eden ¢ocuklarin ise daha iyi sonuglar gosterdigi
belirtilmistir.

Weglage, Rupp ve Schmidt, (1994) erken tani olan ve diyete devam eden 10
yasindaki 58 hastay1 incelemistir. Bu hastalar duygusal ve davranigsal uyum bakimindan
saglikli kontrollere gére daha yiiksek bir risk gostermemislerdir. Sullivan (2001), 14-25
yaslar1 arasinda FKU'Li erken tami alan ve diizenli tedavi goren hastalar ile yaslari
eslestirilmis farkli kronik hastaliga sahip akranlan ile karsilastirmigtir. Psikiyatrik
bozukluklar, duygusal belirtiler veya benlik kavrami acisindan gruplar arasinda anlamli bir
fark bulunmamistir. Ancak, rutin psikiyatrik degerlendirmeleri de igeren arastirma siirecinde
akran kontrolleri ile karsilastirildiginda FKU grubunun %40, kronik hasta grubun %50'si

var olan psikolojik kaygilari i¢in yardim istediklerini bildirmemistir.

Landolt, Nuoffer, Steinmann ve Superti-Furga (2002) erken tani alan ve siirekli
tedavi goren FKU'li ¢ocuk ve ergenlerde yasam kalitesini arastirmislardir. FKU'Li
cocuklarin ruhsal sagliginin kontrol grubu kadar iyi olmadigi; daha az olumlu duygular
gosterdigi goriilmiistiir. Ebeveynler de c¢ocuklarini daha az neseli, mutlu ve daha az
kendinden emin olarak nitelendirmistirler. Yasamin ilk yilinda FA diizeyi yiiksek olan
hastalarin duygusal islevsellik bakimindan, metabolik diizeyi daha iyi olan FKU’li

cocuklara gore daha fazla sorun yasadigi bildirilmistir.



1.2.3.Erken Tam Alan Fakat Diyete Diizenli Uymayan FKU’li Cocuklarda
Psikiyatrik ve Psikolojik Islevsellik

Erken tan1 alan FKU’lii cocuklarin diyetlerine uymama durumunda, yiikselen kan-
FA diizeyleriyle iligkili olarak daha ¢ok davranis problemi sergiledikleri goriilmiistiir
(Stevenson ve ark. 1979; Smith, Beasley, Wolff ve Ades, 1988; Smith ve Beasley, 1989).
Birlesik Krallikta da 8 yas grubu 544 ¢ocukla yapilan kontrol gruplu calismada diisiik
metabolik kontrol saglayan, bir diger degisle tedaviyi aksatan (Kan FA degeri >600 Imol/L)
cocuklarin norm dis1 davranislar sergileme olasiliginin kontrol grubuna gore 2,5 kat fazla
oldugu goriilmiistiir. Bu oran diizenli metabolik kontrol saglayan, bir diger degisle tedaviye
sadik kalan, (Kan-FA degeri <600 Imol/L) ¢ocuklarda ise 1,5 kat olarak saptanmistir (Smith
ve ark., 1988). Almanya’da yapilan benzer bir arastirmada da erken tani alan 13 yas grubu
FKU’lii cocuklarin psikiyatrik bozukluk gdsterme yayginlhiginin saglikli akranlaria gore iki

kat daha fazla oldugu goriilmiistiir (Burgard ve ark., 1994)

Diyet yapmay1 birakan ve diyetlerine uymayan ¢ocuklarla yapilan ¢alismalar birgcok
0zglin bozukluga isaret etmektedir. Erken tani alan ve normal zihinsel diizeyde olan 13
cocukla yapilan bir arastirmada cocuklarin 6’s1 (%46) Dikkat Eksikligi Hiperaktivite
Bozuklugu (DEHB) tan dlgiitlerini karsilamistir (Realmuto ve ark., 1986). Diger psikolojik
bulgularin ise DSM-III 6lgiitlerine gore depresif belirtili uyum bozuklugu, enkropresis, karsi
gelme bozuklugu ve fobiler oldugu belirtilmistir.

1.2.4.Erken Tam Alan FKU’1i Yetiskinlerde Psikiyatrik ve Psikolojik Islevsellik

Erken tam alip tedaviye orta ¢ocukluk déneminden sonra son vermis FKU’lii
yetiskinlerde duygusal iyilik halinin incelenmesi ilk olarak 1990'li yillarda bilimsel
arastirmalarda ele alinmaya baslanmistir. Ris ve arkadaslari (1997) 25 erken tedaviye
baslanmus yetiskin hastay incelemistir. Nu arastirmada FKU'lii hastalarin cogu psiko-sosyal
sonug Olciitiinde kardes kontrollerinden ayirt edilemese de FKU hastalarmin %20'si yaygin

olarak kullanilan 6z bildirim 6l¢egi SCL-90-R'de 6nemli psikiyatrik belirtiler bildirmistir.



Bu belirtiler arasinda obsesif kompulsif belirtiler ve kisileraras1 duyarlilik en sik bildirilen

belirtilerdir.

Waisbren ve Zaff (1994) tarafindan yapilan bir ¢alismada FKU'lii 28 kadindan
Minnesota Cok Yonlii Kisilik Envanteri'ne (MMPI) verilen yanitlar incelenmistir. Tedaviye
gec baslanan (90 giin sonra) ya da en az 5 yil boyunca diyet tedavisine ara vermis olan
(ertelenmis maruz kalma grubu) 12 kadin, erken ve siirekli tedavi goren 16 kadin ile
karsilagtirtlmistir. Bulgular, ge¢ tedavi gdren veya diyeti yarim birakan 12 kadinin
diyetlerine sadik kalan kadinlardan anlamli derecede daha fazla psikopatoloji gosterdigini
gostermistir. Elde edilen test Oriintlisiin incelendiginde, diisiince ve ruhsal durum
bozukluklari ile ilgili 6l¢eklerde yiikselme egilimi oldugu belirlenmistir. Ayrica ge¢ tan1 alan
veya diyet dis1 kalan bu grubun sosyal ice doniiklik puaninin anlamli diizeyde ytiksek
oldugu goriilmiistiir. Geg tani alan veya diyet dis1 kalan grup, diyete diizenli uyan gruptan
onemli bir oranda, MMPI alt 6l¢eklerinde daha fazla klinik yiikselis gostermistir. Ayrica,
psikotik bir atagi olmasa da diyete diizenli uymayan grubun sosyal ve duygusal ipuglarini
yorumlamada giicliik ¢cektikleri, yabancilasma, depresyon ve sosyal yalitilmislik duygularina

yatkin olduklar1 saptanmustir.

Almanya’da yapilan ¢ok merkezli ¢alismada arastirmacilar FKU’lii eriskinlerde
depresif belirtilerin en sik anilan psikiyatrik rahatsizlik olarak tanimlamistir. Erken tedaviye
baslamis FKU'lii 35 eriskin hastanin verileri, epidemiyolojik bir ¢aligma baglaminda
incelenen 18 yasindaki 18 kontrol hastasi ile karsilastirilmistir. Genel psikiyatrik bozukluk
oraniin FKU'lii hastalarda %25,7 ve kontrol grubunda %16,1 oldugu goriilmiistiir. FKU'Li
hastalarin hastaliklar1 daha siklikla i¢sellestirdikleri daha az digsallastirdiklar1 goriilmiistiir.
Semptomlar cogunlukla depresif kategoride olup kadinlarda daha sik (18 kadindan 8'1 ve 17
erkekten biri) goriilmiistiir. 35 hastanin 26'sinda yapilan MRI incelemelerinde degisken
siddette beyaz cevher anormallikleri saptanmistir. Psikiyatrik bozukluklarin ciddiyeti ve
seyri ile beyaz madde anormallikleri arasinda bir iligki bulunmamistir. Bununla birlikte,
kisitlayict ve kontrol edici bir ebeveynlik tarzi, psikiyatrik belirtilerin gelisimi i¢in bir risk

faktorii olarak bildirilmistir (Pietz ve ark., 1997).



FKU’de kayg ile ilgili bozukluklar, en sik bildirilen psikiyatrik sorunlar arasinda
ikinci siradadir. Koch ve arkadaslar1 (2002), FKU'li eriskinlerde, yiiksek depresyona ek
olarak, daha fazla fobi ve panik atak sikligi bildirmislerdir. Bu problemler diyet disi
kalanlarin %41'inde ve diyet tedavisine devam edenlerin %22'sinde bildirilmistir. FA kisitlt
diyetleri ergenlik doneminde de siirdiiren hastalar, erken ¢ocuklukta tedaviyi sonlandiran

yetiskinlere kiyasla bu sorunlarin oranlarmin azaldigini bildirmislerdir.

Simon ve arkadaslari (2008), psikiyatrik belirtilerin FKU'lii bireylerin sosyal
davraniglarint ve yasam kalitesini etkiledigini one silirmiislerdir. Genel niifusun %25',
FKU'lLi erkeklerin %48'i ve kadin hastalarin %46's1 (17-38 yaslar1 arasinda) ebeveynleri ile
yasamaktadir. Yaslar1 eslesmis kontrol grubu ile karsilastirildiginda daha yiiksek oranda
FKU’lii birey evlenmemistir (%82'ye karsilik %55). Evlenmemis erkeklerin %95 diizenli
bir iliski icinde degildir. FKU'lii kadinlarin yalnizca %9'u ve erkeklerin %18'i gocuk sahibi

olmustur, genel popiilasyonda bu oran %50 olarak vurgulanmaistir.

1.3. Fenilketoniiri Tamis1 Almis Bireyler ve Aile Sistemi

Kronik bir hastaligin varliginin ¢ocuk iizerindeki etkisine ek olarak, ¢ocukluk
cagindaki kronik hastaligi olan bir ¢ocugun varligi genellikle tiim aile sistemini etkiler
(Kazak, 1989). Ebeveynler, ¢ocuklarinin tanisinin, ilgili tibbi risklerinin ve bazi durumlarda
cocuklarinin kisalmig bir yasam olasiligina iliskin Orseleyici bir durumla yiiz ylizedir
(Cousino ve Hazen, 2013) . Ebeveynler i¢in en 6nemli gii¢liiklerden biri dogumdan hemen
sonra ortaya ¢ikan ve ¢ocugunun gelisimini tehdit eden taninin duygusal sonuglariyla nasil
basa cikacaklar1 noktasidir. Hem anne hem baba ¢ocuklarinin gelisimi konusunda yogun
kaygi yasarlar. Her ne kadar bazi aileler bu tiir stres kaynaklarinin karsisinda esneklik
gosterebilse de hastalikla birlikte gelen, zorlu olabilen tedavi siireci, sorumluluklar ve maddi
yiiklerdeki artig, ailenin isleyisini olumsuz yonde etkileyebilir (Lord, Wastell ve Ungerer,
2005).



Alanyazinda anilan klinik gozlemlere ve raporlara dayanarak ailelerin 6zellikle
“farkl1 olma” konusunu ele almakta giicliik yasadig1 goriilmiistiir. FKU’lii cocuk her giin
yasitlariyla aynit olmadigimin farkindalifiyla bas etmek zorundadir ¢iinkii yemek yeme

giinliik hayatin baslica etkinliklerindendir (Zwiesele ve ark., 2015).

Ebeveynler ¢ocugunun FKU’ye karsi olumsuz duygularini fark ettiklerinde, bu
duygularla basa ¢ikmasinda ¢ocuguna nasil yardimci olabilecegini bilmiyor olabilirler
(Ievers-Landis ve ark., 2005). Ayrica, ebeveynler cocugunu rahatlatmak ile tedavinin geregi
olan diyete zorlamak arasinda kaliyor olabilirler. Bir diger degisle cocugunun kati bir diyete
bagli kalmasi ile hi¢bir yemek sinirlamasi olmayan sosyal ortamlarda bulunmasi ve yeni
yemek deneyimlerine izin vermek arasinda boliinmiis hissediyor olabilirler (Awiszus ve
Unger, 1990). Dahasi, ¢ocugun diyeti oldukga katidir ve aile i¢in de yorucudur. Ailenin de

yasam tarzini 6nemli dlciide degistirmektedir (Eiser, 1985).

Kronik bir hastalik olan Fenilketoniirinin ele alinmasinda da aile sisteminin iyi
anlasilmasi1 6nemlidir. Fenilketoniirili ¢ocuga sahip olma ebeveynler i¢in de bas etmesi zor
bir durum olabilir. Ayrica tedavide en 6nemli rollerden birine sahip olduklar1 ig¢in
ebeveynlerin ruh sagligi, dogrudan cocugun tedaviye uyumu ve ruh sagligi iizerinde
belirleyici olabilir. Alanyazin incelendiginde Tiirk toplumunda ebeveynlerin duruma
verdikleri tepkileri ve nasil uyum sagladiklarini inceleyen sistematik ve genis kapsamli bir

caligsmaya rastlanmamustir.

1.3.1. Ebeveynlik Stresi

Ebeveynlik stresi veya ebeveyn olmanin roliiyle dogrudan ilgili olan stres, aile islev
bozuklugu ve psikopatolojisinin anlasilmasinda 6nemlidir (Abidin, 1995). Ebeveynlik stresi,
ebeveynler ve ¢ocuklar tizerinde cesitli etkiler yapabilir. Bir dizi ¢alisma ebeveynlik stresi
ile olumsuz bakim veren ve ¢ocuk psikolojik sorunlari1 arasindaki iliskileri belgelemistir.
Ornegin, ebeveynlik stresinin diyabetli genglerde algilanan hassasiyet ve depresif belirtiler

arasindaki iliskiyi orta diizeyde etkiledigi gosterilmistir (Mullins ve ark., 2004).



Ebeveynlik stresi, ¢ocugun kronik durumunun yonetimini etkileyebilecegi igin
cocuk saglig ile ilgili sonuglar1 da etkileyebilir (Streisand, Braniecki, Tercyak ve Kazak,
2001). Ornegin, Barakat ve arkadaslar1 (2007), orak hiicre anemisi olan ¢ocuklarmn bakim
verenlerinde baslangicta daha fazla hastaliga bagli ebeveynlik stresinin goriilmesi, bir yil
sonrasinda daha fazla hastalik belirtisi goriilmesi ve daha sik saglik hizmeti kullanimi ile
iligkili oldugunu bulmuslardir. Cousino ve Hazen (2013) tarafindan yapilan meta-analitik
incelemenin sonuglari, kronik hastaligi olan c¢ocuklarin bakim verenlerinin, saglikli
cocuklarin bakim verenlerine gore daha fazla genel ebeveynlik stresi yasadigini destekler
niteliktedir. Bu bulgu ayn1 zamanda, ¢ocugun kronik hastaligina 6zgii olmayan ebeveynlik
deneyiminin genel yonlerinin, kronik hastalig1 olan ¢ocuklarin ebeveynleri i¢in daha fazla

stres yarattigini gostermektedir.

Hastalik parametreleriyle ilgili olarak, hasta niifuslar1 arasindaki nitel analizler,
genel ve hastalikla iliskili ebeveynlik stresinin, tedavi yonetimi i¢in daha biiyiik ebeveyn
sorumlulugu ve/veya daha az ¢ocugun kendi kendine bakim davranislari ile iligkili oldugunu
gostermektedir. (Ornegin, Bourdeau, Mullins, Carpentier, Colletti ve Wolfe-Christensen,
2007; Helgeson, Becker, Escobar ve Siminerio, 2012). Bu iliski, ebeveyn ¢ocuk arasinda
ekip calismasi yaklagiminin hastalik yonetiminde dnemini vurgulamaktadir. Tek basina
bakim sorumlulugunun tiimiinii tek basina iistlenen ebeveynler tedavi siirecinin gereklerini
karsilamakta zorluk yasayabilir. Ote yandan, bir ¢ocuk tiim sorumlulugu iistlenirse,
ebeveynler, ¢ocuklarinin tedavi siirecine dogru bir sekilde uyup uymadigi konusunda
kendilerini endiseli bulabilirler. Ebeveynlerin ve ¢ocuklarin tedavi siirecini is birligi i¢inde
ele almas1 ebeveynlik stresini azaltabilir ve tedaviye uyumu artirabilir (Cousino ve Hazen,

2013).

Genel ve hastalikla iligkili ebeveynlik stresi ¢esitli hasta niifuslarinda hastalik siiresi
(Mitchell, Hilliard, Mednick, Henderson, Cogen ve Streisand, 2009; Wu, Graves, Roberts
ve Mitchell, 2010) ve hastalik siddeti (Streisand ve ark., 2001) ile iligkili bulunmamastir.
Bununla birlikte, artrit ve orak hiicre hastalig1 olan ¢ocuklarda bakim verenlerin ebeveynlik
stresleriyle ¢ocuklarin agr1 ataklar1 sikligr ve siddeti arasinda iliski oldugu gorilmiistir

(Anthony, Bromberg, Gil ve Schanberg, 2011; Barakat ve ark., 2007). Ebeveynler, ¢cocuklari
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ac1 ¢ekerken kendilerini 6zellikle garesiz hissediyor olabilirler. Ebeveynlerin ¢ocugun agrisi
ile basa ¢ikmasini kolaylagtiran yontemler, hasta niifuslar1 arasinda, uygulanabilen etkili ve

yonlendirici bir miidahale hedefi olabilir (Cousino ve Hazen, 2013).

Biiyiik ol¢iide korelasyonel calismalara dayanmasina ragmen, sonuglar gézden
gecirildiginde, genel ve hastaliga bagli ebeveynlik stresinin artmasinin, bakim verenlerde ve
cocuklarda olumsuz psikolojik uyum ile iligkili olduguna yonelik giiclii kanitlar gozlenmistir
(Hilliard, Monaghan, Cogen ve Streisand, 2010; Kazak ve Barakat, 1997). Ebeveynlik stresi,
cocugun ruhsal gelisimi iizerinde olumsuz etki gosterebilmektedir. (Barakat, Patterson,
Tarazi ve Ely, 2007). Kronik hastalig1 olan ¢ocuklarda pozitif saglig1 ve psikolojik sonuglari
desteklemek amaciyla ebeveynlik stresi degistirilebilir bir miidahale hedefi olarak ele
almabilir. Ancak, bu ihtiyaci gidermek i¢in ¢ok az miidahale tasarlandig1 belirtilmektedir.
Monaghan, Hilliard, Cogen ve Streisand. (2011), 6zellikle diyabetli kiigiik ¢ocuklarin
ebeveynlerini desteklemek i¢in hastaliga bagli ebeveynlik stresini azaltan, bes oturumdan
olusan, telefonla ylriitilen kisa bir miidahale gelistirmistir. Bu gibi caligmalarla
ebeveynlerin ebeveynlik stresini azalmak ve ebeveynlerin kronik hastaliklarla basa ¢ikma
becerilerinin gelistirilmesi hem ebeveyn hem ¢ocugun ruh sagligi acisindan Onemli
goziikmektedir. (Hoff, Mullins, Gillaspy, Page, Van Pelt ve Chaney, 2005; Kazak ve ark.,
2005).

Alanyazinda yapilan arastirmalar biligsel siireclerin ebeveynlik stresiyle iligkisinin
onemini gostermektedir. Ebeveynin ¢ocugunun hastalik durumuyla ilgili olumsuz algilar1
hastalikla iligkili ebeveynlik stresindeki yiikselisle iligkilidir (Svavarsdottir ve Rayens, 2003)
ve daha olumlu hastalik degerlendirmesi daha diisiik ebeveynlik stresiyle iliskilidir (Manuel,
2001).
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1.4. Hastahik Algis1 Kavramm

Kisiler bir hastalik tanisina sahip olduklarinda genellikle kendi durumlari ile ilgili
organize bir inanis Oriintiisii gelistirirler. Bu siire¢ dinamiktir ve kisiden kisiye degisiklik
gostermektedir. Hastalik algisi, hastalarin hastaliga iligkin biligsel temsilleri veya
hastaliklariyla ilgili sahip olduklar1 inanglardir. Hastalik algis1 ve biligsel temsilin dogrudan
kisilerin hastaliga olan duygusal tepkilerini, tedaviye uyumlarini ve bas etme davraniglarin
etkiledigi goriilmiistiir (Leventhal, Benyamini, Brownlee, Diefenbach, Leventhal ve Patrick-
Miller, 1997; Weinman ve Petrie, 1997). Kisinin hastalik algisinin 6nemine ragmen tibbi
goriismelerde hastalarin bu inanglarini hekimlerle pek paylasamadiklar ileri siirtilmektedir

(Petrie ve Weinman, 2006).

Hastalarin hastalik algilarin1 yapilandirma bigimlerinin tutarli bir yapisi vardir.
Hastalik algilar1 genellikle, hastaligin adin1 ve hastanin durumla iligkili olduguna inandig1
semptom araliini iceren bir kimlik bileseni igerir. Hastalik algis1 bilesenleri, hastaligin
nedeni, ne kadar siirece8i, hastalik iizerindeki kontrol giicli, tedavinin etkinligi ve

sonuclarina olan inanglar1 olarak anilmaktadir (Leventhal, Meyer ve Nerenz, 1980).

Petrie ve arkadaslar1 (2007) dikkat edilmesi gereken iki onemli duruma vurgu
yapmaktadir. ilki, hastalarin durumlariyla ilgili inanclarinin genellikle onlari tedavi
edenlerden farkli olmasidir. Bu durum, klinik konsiiltasyonlarda tibbi personelin hastalarin,
hastalikla ilgili kendi algilarini nadiren ele almasindan kaynaklanmaktadir. ikincisi,
hastalarin algilarinin ¢ok ¢esitli olabilmesidir. Ayni tibbi durumu veya etkilenmesi olan
hastalarin bile hastaliklar1 hakkinda ¢ok farkli goriigslere sahip olabildiklerini vurgular.
Kronik hastalarin olumsuz hastalik algilarinin  olumlu yonde degismesi hastalig
yonetebilme, hastaliktan kaynaklanan duygulariyla daha iyi basa ¢ikabilmelerini, hastaliktan
kaynaklanan gilinliik hayattaki stresin {istesinden gelmelerinde yardimci olabilmektedir

(Chilcot, 2012).
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Frostholm ve arkadaslar1 tarafindan yiiriitiilen etkileyici bir calisma dizisi temel
bakim goren hastalarda hastalik algilarinin 6nemini vurgulamaktadir. Calismalar, 28
Danimarka pratisyen hekimi ve yeni bir saglik sorunu yasayan 1785 hastay1 icermektedir.
Hastalardan, hekimi gormeden o©nce hastalik algilar, fiziksel islevsellik ve sikinti
diizeylerini degerlendirmeleri ve randevularindan sonra konsiiltasyondan memnuniyet
derecelerini belirtmeleri istenmistir. Bu ¢alismada, o6zellikle hastalik algisinda,
semptomlarda yasanan belirsizligin ve hastalik hakkindaki duygusal sikintinin, konsiiltasyon
sonrast diisiik hasta memnuniyetinin 6nemli belirleyicileri oldugu bulunmustur (Frostholm

ve ark., 2005a).

Konuyla ilgili bir caligma hastalik algis1 ile daha sonra saglik hizmetlerinin
kullanim1 arasinda giiclii iligskiler oldugunu gdstermistir (Frostholm ve ark., 2005b).
Hastaliklartyla daha fazla semptom iliskilendiren, daha uzun zaman siirecegini ve daha
siddetli hastalik sonuglarinin ortaya ¢ikabilecegini belirten birinci basamak hastalari, 2 yillik
izlem siiresinde oldugu gibi ¢alisma sonrasinda da belirgin sekilde daha fazla saglik hizmeti
kullanmislardir. Frostholm ve arkadaslarina (2005b) gore, hastalik algis1 gelecekteki saglik
hizmeti kullanimin1 6ngérmede faydali olabilir. Hastalarin, hastaliklar1 hakkindaki
diisiinceleri ve fikirlerinin yeniden degerlendirilmesinin yanlis algilarin giderilmesinde ve
daha sonra kronik bir duruma doéniisebilecek olasi saglik sorunlarinin ortaya ¢ikma riskini

azaltmada yardimci olabilecegi goriilmektedir.

Frostholm ve arkadaslarinin (2005b) ¢alismasi, noroloji, kardiyoloji ve gastroenteroloji
klinigine basvuran ve tibbi olarak agiklanamayan yakinmalari olan hastalarda saglik hizmeti
kullaniminin nedenlerini arastiran c¢aligmalar ile uyumludur. Jackson ve arkadaslarinin
ortaya koydugu sonuclar hastanin durumu veya hastalik kimligi ile iliskilendirdigi semptom
sayisinin, takip eden alt1 ay i¢inde saglik hizmeti kullanimin1 yordadigini gostermistir. Bu
caligmalar, hastanin inanglarinin yakinmalarina ve hastaliklarina karsi duygusal tepkilerinin
onemini, konsiiltasyondan memnuniyeti ve gelecekteki saglik hizmetlerinin kullanimini

etkileyen anahtar faktorler olarak vurgulamaktadir (Jackson ve ark., 2006).
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1.4.1. Hastalhik Algisinin Degerlendirilmesi

Hastalik algisinin  baslangicta hastalarla yar1 yapilandirilmis  goriismeler
kullanilarak elde edildigi goriilmektedir. Bununla birlikte, bu yontem cevaplarin niceligi ve
niteligi bakimindan oldukca degisken sonuglar tiretmistir ve psikometrik gecerlilige sahip
degildir. Bu durumu oOnlemek adina, standart bir Ol¢iim aract Illness Perception
Questionnaire (IPQ) gelistirilmistir (Weinman, Petrie, Moss-Morris ve Horne, 1996). Bu
Olcek hastalik algilarinin ana bilesenlerinin basit bir sekilde degerlendirilmesini saglamistir
ve belirli hastaliklara veya tibbi kosullara gore uyarlanabilmektedir. Daha sonra bu 6lgegin
gozden gegirilmis bir bigimi olan IPQ-R, hastalarin hastaliklarini ne kadar iyi anladiklarina
dair algilariin ve hastalarin hastaliga kars1 duygusal tepkilerinin bir degerlendirmesi de
icerecek sekilde, daha fazla madde ve alt 6lgek eklenerek orijinal Slgegin genisletilmesiyle

elde edilmistir (Moss-Morris, Weinman ve Petrie, 2002).

IPQ-R su anda 100'den fazla ¢aligmada kullanilmasina ragmen, uzundur. Birgok
klinik aragtirma durumunda, 6zellikle hastalar ¢ok hasta oldugunda veya degerlendirme i¢in
siirli bir siire oldugunda daha kisa bir bigime ihtiyag duyulmustur. Son zamanlarda, bu
ihtiya¢ Kisa Hastalik Algist Anketi'nin (Broadbent, Petrie, Main ve Weinman, 2006) yaygin
kullanimina yol agmistir. Dokuz maddelik bu 6l¢ek iyi giivenilirlik ve gecerlilik verilerine
sahiptir ve c¢ogu hasta Olgegi birkac dakika ig¢inde tamamlayabilir. Kisa bigimi,
miidahalelerin etkinligini veya hastalik uyum siirecini ve zaman i¢inde hastalik seyrindeki

degisiklikleri degerlendirmek icin arastirmalarda kullanim i¢in daha uygundur.

Bir diger yenilik¢i degerlendirme yaklagimi hasta ¢izimlerinin kullanilmasidir.
Simdiye kadar bu yontem hastalarin patolojilerini kolaylikla gorsellestirebilecekleri
hastaliklarda kullanilmistir. Miyokard enfarktiisii hastalarinda yapilan bir ¢aligmada,
hastalarin akut kalp krizi atagi sonrasinda kalbinden aldig1 hasar1 ¢izmeleri istenmistir.
Cizilen hasar miktar1 ile 3 ay sonraki kalp durumlarina yonelik olumsuz iyilesme algilar1 ve
uzayan ise donme siireleri arasinda iligski oldugu goriilmiistiir. Ve bu sonuglarda ¢izimin,
hastalarin troponin-T diizeylerinden, diger bir degisle ¢izimin, tibbi verilerden daha iyi bir

belirleyici oldugu goriilmiistiir (Broadbent, Petrie ve Ellis, 2004). Ayrica, kalp krizinden 3
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ay sonra kalp hastalarindan kalplerini tekrar cizmelerinin istendigi izlem c¢aligmasi
yapilmistir. Hastalarinin ¢izdigi hasar miktarinin, kalp odakl kaygi, diisiik iyilesme, saglik
sikayetleri ve saglik hizmetlerinin daha sik kullanimi gibi sonuglarla iliskili oldugu
goriilmistiir (Broadbent ve ark., 2006). Petrie ve arkadaslarina gore, ¢izimleri
degerlendirmek i¢in gegerli yontemler gelistirildigi i¢in hasta ¢izimlerinin kullanilmasi
gelecekte genislemesi olas1 bir alan olarak goziikkmektedir. Cizimler, hekimlerin kalp
durumlarin1 degerlendirirken hastalarin fikirlerini ve olumsuz hastalik inan¢larin1 6grenmek
ve gerekirse degistirmek noktasinda yarar sunabilir (Petrie ve ark., 2007). Bagka bir
calismayla da hastalik algisinin bazi bilesenlerinin koroner kalp hastaligt nedeniyle
hastaneye basvuran hastalarda diyet ve egzersiz 6z yeterliliginin énemli bir yordayicisi

oldugu bulunmustur (Lau-Walker, 2006).

1.4.2. Hastalik Algis1 ve Kronik Hastaliklarla Bag Etme

Herhangi bir kronik hastalik tanisi, bireyleri hem fiziksel hem de psikolojik agidan
uyum saglamasi gereken gorevler ile karsi karsiya getirmektedir. Kimi durumlarda uyum,
belirli miktarda islev kaybimnin kabul edilmesini igerebilir. Hastanin hastalik belirtilerini
yonetebilmesi veya tedavi gerekleriyle basa ¢ikabilmesi i¢in yeni becerilerin kazanilmasi ve
giinliik rutinlerde degisiklik yapilmasi gerekir. Bu nedenle, kronik hastalik bireye ciddi bir
yik getirir ve yasam kalitelerini onemli Olg¢lide etkiler. Daha Onceki arastirmalardan,
bireylerin hastalik algilarinin, sonuglarin belirlenmesinde ve c¢ok sayida tibbi duruma
uyumun saglanmasinda oldukg¢a etkili oldugu gorilmiistiir (Leventhal ve ark., 1997;

Weinman ve Petrie, 1997).

Bu alandaki son ¢alismalarin ¢ogu, bu bulgulari diger kosullara ve hasta
popiilasyonlarina yaymaya odaklanmistir. Bununla birlikte kimi arastirmalar, tedavi
yonteminin, cinsiyet ve etnik koken gibi bireysel farkliliklarin, hastalik algilarina etkisini
arastirmaktadir. Ornegin, Grace ve arkadaslarmin (2005) yaptig1 bir arastirmada kalp
hastalarinin hastalik algilarinda cinsiyete bagli bazi farkliliklar1 bulunmustur; kadinlar kalp
durumlart i¢in erkeklerden daha kronik bir seyir gosterirken, erkekler kadinlardan daha fazla

kisisel kontrol ve tedaviye inang sergilemektedir.
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Hastalik algilarinin ¢iktilarla iliskisi, diger baz1 hastaliklarda daha net bulunmustur.
Kaptein ve arkadaglar1 (2006), Huntington hastalig1 olan hastalarin hastalik algilarinin hem
psiko-sosyal hem de fiziksel esenligi anlamli sekilde etkiledigini bulmuslardir. Tip 2
diyabetli hastalarda, tedavinin daha kisa siirecegi ve etkinliginin daha yiiksek olacagina

inang, diyabet 6z yonetimi ile iliskili bulunmustur (Ponzo ve ark., 2006).

Hastalik gosterimleri hemodiyalize giren kronik bobrek hastaligi olan kisilerde
(Fowler ve Baas, 2006) ve yakin zamanda bas ve boyun kanseri tanist alanlarda (Scharloo
ve ark., 2005) yasam kalitesi ile anlamli sekilde iliskili bulunmustur. Romatoid artrit
hastalarinin hastalik algilari, 6zellikle de sonuglara inang, depresyon, yasam doyumu ve
fiziksel yakinmalar da dahil olmak tizere, bir¢ok 1yilik hali alanini etkiledigi goriilmustiir
(Treharne, Kitas, Lyons ve Booth, 2005). Romatoid artritli kadinlara odaklanan bir baska
caligma, hastalik algilarinin eszamanli uyum, depresyon, agr1 ve fiziksel islevsellik ile iligkili

oldugunu bildirmistir (Groarke, Curtis, Coughlan ve Gsel, 2005).

1.5. Hastalik Tutumlari ve Fenilketonri

Witalis ve arkadaslar1 (2016), 218 FKU hastasi ve 178 ebeveynin katildigi ¢ok
merkezli etkili bir anket c¢alismasi gerceklestirmistir. Bu c¢alismayla c¢ocuklarin ve
ebeveynlerin hastalik kabullerini incelemislerdir. Calismaya katilan 63 FKU hastasinin
(28,9%) hastalig1 kabul etmedigi goriilmiistiir. Hastalig1 kabul etmekte zorlanan hastalarin,
yasitlarina gore kendilerini daha yetersiz ve farkli olarak algiladig: belirtilmistir. Hasta
grubunun %36'sinin  arkadaslarinin FKU durumlarmin farkinda olmasimi istemedigi,
ebeveynlerin ise %]18'inin ¢ocuklarmin arkadaglarinin hastaligi hakkinda bilgi sahibi
olmalarinin gerekmedigi goriisiinii aktardigi 6grenilmistir. Ebeveynlerin %42'si FKU’lii
diger cocuklarin ebeveynleriyle konusmay:1 tercih ederken; sadece %13'Q doktor ile
konusmayi tercih etmistir. Cocuk grubunun ise sadece %20'si durumlarini bir doktorla
gorlisme ihtiyaglart oldugunu diisiinmiistiir. Bir psikologla goriisme istegi, cocuklarda %8,

ebeveynlerde ise %14 olarak saptanmuistir.
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Witalis ve arkadaglarinin  (2016) arastirmasmin bulgularina bakildiginda,
cocuklarin ve ebeveynlerinin ¢ogunlugunun (%71) bu durumu kabul ettigini, ancak
ebeveynlerin %25'nin asla kabul etmeyecegini belirttigi goriilmektedir. Lord, Wastell ve
Ungerer (2005), baz1 ebeveynler i¢in FKU teshisi ile iliskili kayginin, ¢ocuk 12 yasia
gelinceye kadar devam edebilecegini, son derece Orseleyici bir olay olabilecegini
gostermistir. Giinliik beslenme yonetimi ve kan-FA seviyelerinin diizenli olarak izlenmesi,
olasit bir tehlikenin varligmin siirekli bir hatirlaticis1 olabilmektedir. Lord, Ungerer ve
Wastell’e gore (2008) bu durum, ebeveynlerin tanidan yillar sonra dahi hastaligi kabul
etmekte yasadigr sikintiyr agiklar niteliktedir. Bununla birlikte, genglerin ebeveynlerinde
hastalik kabul yetersizliginin arttigi (Bilginsoy, Waitzman, Leonar ve Ernst, 2005;
MacDonald ve Asplin, 2006; Singh ve ark., 2014) ve bu durumun ebeveynlerin kendi
yaslariyla iligkili olmadig1 goriilmiistiir (Witalis ve ark., 2016).

Diyabetli ve fenilketoniirili hastalarla yapilan ¢alismalarda hastaligin kabuliinde
yasanan sikintilar, artan sosyal yalitilmislik, depresif duygudurum ve anksiyete diizeyleri ile
iligkili bulunmustur (Weglage, Funders, Ullrich, Rupp ve Schimidt, 1996; Weglage ve ark.,
1996; Weglage ve ark., 2000). Brumm ve arkadaglar1 (2010) diisiik benlik saygisi, sosyal
yetersizlik, okul sorunlari, diisiik motivasyon seviyesi ve oOzerklikle iligkili oldugunu
gbstermistir. Simon ve ark., (2008) FKU'li ergenlerin ve genc yetiskinlerin sosyo-
demografik durumlari {izerine yaptig bir arastirma, FKU grubunun normal yetiskin iliskileri
kurma ya da ¢ocuk sahibi olma oraninin diisiik olmasinin yani sira daha diisiik ya da
gecikmis 6zerklige sahip olduklarini ortaya koymustur. Hastaligin kabul derecesi, hastalarin
egitim becerilerini ve gelecekteki kariyer algilarin1 da etkilemektedir. Hastalig1r kabul
etmekte sikinti yasayan FKU hastalar, hastaligi kabul edenlerle karsilastirildiginda,
gelecekteki kariyer beklentileri hakkinda daha fazla endise duymaya egilimli olduklar1 6ne
stiriilmektedir (Witalis ve ark., 2016).

Witalis ve arkadaslarina (2016) gore hastalifin kabul edilmesi sorunu hasta,
ebeveynleri, akran gruplar1 ve tip uzmanlari i¢in bir zorluk teskil etmektedir. Bu nedenle,
FKU hastalar1 ve ebeveynleri tarafindan hastaligin kabul seviyesini arttirmak i¢in adimlar
atilmasi ¢ok Onemlidir. Cok sayida FKU hastast ve ebeveynleri ile yapilan g¢alisma,
hastaligin kabul edilmesinin hastalarin sosyallesmesinde ve gelecekteki profesyonel kariyer

algilarinda 6nemli bir rol oynadigini gostermektedir. Ailedeki hastaliga karsi tutumu
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kolaylastirmak ve ebeveyn-cocuk iletisimini gelistirmek i¢in uygun ¢aba gostermek hayati
onem tagimaktadir. Yine arastirmalar, hastalar ve saglikli akranlar1 arasindaki iletisim
engellerini agsmanin ve hastalarin hastalik konusunda agik olacak cesareti bulma ihtiyacini
ortaya koymaktadir. FKU aileleri i¢in destek gruplarmin ve FKU tedavi ekipleriyle hastalar

ve aileleri arasindaki siki is birliginin olmas1 6nemlidir.

Hastaligin taninmamasinin kisilerarasi iligkiler ve akran grubu baglaminda kendini
algilama iizerinde de olumsuz etkisi oldugu goriilmektedir. Arastirmalarda, durumlarim
kabul etmeyen ¢ocuklarin, hastaliklarindan bagkalarinin farkinda olmasini istemedigi ve
saglikli yasitlarindan kendini daha asagida ve farkli hissettikleri goriilmektedir., Biitiin
arkadaslarinin hastaliklar1 hakkinda bir seyler bilmesi durumunda, yasamin onlar i¢in daha
kolay olacagina inandiklarini belirtmeleri 6nemlidir (Witalis ve ark., 2016). Di Ciommo ve
arkadaslar1 (2012), FKU’lii gocuklarin akranlari tarafindan damgalanmaktan korktugunu; bu
nedenle, saglik durumlarimi ve diyet ihtiyaglarini saglikli bireylere agiklamada siklikla
sorunlar yasadiklarini aktarmaktadirlar (Sharman, Mulgrew ve Katsikitis, 2013). Witalis ve
arkadaslarma (2016) gore, bu durum, FKU’li ¢ocuklar1 ve saglikli akranlari arasindaki
iletisim engellerini agma gerekliligini dogrulamakta ve hastanin hastaliklar1 hakkinda
bagkalarin1 bilgilendirme yeteneginin Onemini vurgulamaktadir. Hastalar1 durumlari
hakkinda acik¢a konugsmaya hazirlamak i¢in profesyonel yardim saglanmasi kisilerarasi
iletisim becerilerinin ve ihtiyaglarini dile getirme yollarinin 6gretilmesinin 6nemli oldugu
dile getirilmektedir. Ebeveynleri egitmek esit derecede Onemli goriilmektedir, ¢iinki
cocuklarinin durumunu kabul etmeyi zor bulmus ebeveynlerin, hastaliklarini saglikli

akranlartyla tartigmalarini istemedikleri goriilmektedir (Witalis ve ark., 2016).

Witalis ve arkadaglar1 (2016); ebeveynlerin, cocuklarinin saglikli yasitlarina gore
kendilerini daha degersiz hissettiklerine inanma olasiliklarinin daha yiiksek oldugunu, bu
iddiada bulunan ebeveyn sayisinin da, ¢ocuklarin sayisinin iki kat1 oldugunu gostermislerdir.
Cocuklarimin durumuna iliskin bu algiya ragmen, ebeveynler, cocuklarin saglikli akranlarini
durumlart hakkinda bilgilendirmeleri gerektigini kabul etmislerdir ancak, ¢cocuklarmin sik
sik, yakin iligskilerden yoksunluga yol agabilecek yas gruplarindan ¢ekilmeyi sectiklerini

anlamamaktadirlar. Hastalig1 tartismanin bir¢ok hasta i¢in sorun olusturdugu goriilmektedir.
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Witalis ve arkadaglarina (2016) gore ebeveynler genellikle c¢ocuklarinin hastalik ve
hastalikla 1ilgili kaygilarim1 6zel olarak kendileriyle tartismalart gerektiginin farkinda
degillerdir. Genel olarak, ebeveynler ¢ocuklarinin yasaminin her agamasinda zaten bu
ihtiyac1 yeterince karsiladiklarina inanmaktadir. Bu nedenle, tip uzmanlarinin mevcut
durumu iyilestirmek amaciyla aile i¢indeki iletisim ihtiyaglarinin kapsamina da 6zel olarak

dikkat gostermeleri 6nemlidir.

Witalis ve arkadaslarimin  (2016) calismasinda hem c¢ocuklarin hem de
ebeveynlerinin benzer durumdaki insanlarla durumlar1 hakkinda konusmak istedikleri
belirtilmektedir. FKU hasta ydnetiminde yer alan tip uzmanlarinin, tercih edilen tartisma
ortaklar1 olarak secilmedigi sasirtici bir bulgu olarak sunulmaktadir. Tiim katilimcilarin
doktorlarin fenilketoniiri hakkinda temel bilgi kaynagi olduguna inanmasina ragmen, benzer
durumlart deneyimleyen insanlarla tartigmayr tercih ettiklerini goriilmiistiir. Ankete
katilanlarin sadece %17's1, hasta hakkinda bir doktora basvurmay: tercih ettiklerini
belirtmistir. Ote yandan, ii¢ yasin altindaki cocuklarin ebeveynlerinin bir psikologa
basvurma isteklerinin, diger FKU hastalarinin ebeveynleriyle konusma istegi kadar giiclii
oldugu gortilmiistiir. Calisma, en kiigiik gocuklarin ebeveynlerinin (alt1 yas alt1) psikolojik
destege en fazla ihtiyag duydugunu ortaya koymustur. Bu caligmadaki anket sonuglari
degerlendirildiginde kisilerin kendilerini yaslari ilerledik¢e daha olumsuz degerlendirdikleri
(artan yetersizlik / farklilik duygusu), hem de mesleki gelisim beklentilerinin daha diisiik
oldugu goriilmiistiir. Yetiskin hastalarda ise 6zgiiven kaybinin oldukea yiiksek oldugu anca
herhangi bir psikolojik destege ihtiya¢ duymadiklar1 goriilmiistlir. Yaslara gore kisilerin
ihtiyaglarinin degisiklik gdsterdigi goriilmiistiir. Ornegin, benzer bir durumda olan hastalarla
(6rnegin; diger FKU’lii bireyler) iliskilerin siirdiiriilmesi ihtiyac1 19 yasimn altindaki FKU
hastalar1 i¢in en giiclii ihtiyag iken 20 yasin iizerindeki hastalarda ise bu ihtiya¢ azalmaktadir
ve bu hastalar sorunlarini tip uzmanlariyla tartisma ihtiyaglarini ifade etmektedir. Yetiskin
hastalarin ¢cogunlugu ise bir doktor ve beslenme uzmani ile goriismek istemistir. Ancak
psikolojik bir destek almak istememistir (Witalis ve ark., 2016). Bu sebeple 0Ozellikle,
beslenme uzmanlarinin, ebeveynlere FKU diyetine yardimci olma gorevlerinin yani sira,
terapoétik siirecte de dnemli bir rol oynadigi goriilmektedir (Bilginsoy, Waitzman, Leonar ve
Ernst, 2005; MacDonald ve Asplin, 2006; Singh ve ark., 2014; Bernstein ve ark., 2014; Franz

ve ark.,1995; Jennings, Connolly, Lamance ve Dominguez, 1999).
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1.6. Ebeveynlik Tutumu Kavram

Cocugun ruh saglig1 ve bedensel gelisimi lizerinde aile i¢erisindeki psikolojik ortam
kuskusuz en 6nemli belirleyicilerden biridir. Bu psikolojik ortami olusturan baglica 6geler,
ebeveynlerin temel degerleri, tutum ve davramislaridir. Cocugun aile yasantisina ve
bliylidiigii cevreye iyi uyum saglayabilmesi i¢in bazi temel tutum ve davranislari gelistirmesi
gerekir. Ebeveynlerin ¢ocuk yetistirme tutumlari, disiplin yaklagimlar1 ve ¢ocugun i¢inde
yetistigi egitim sistemi de bu aktarim siirecinin 6nemli paydaslarindandir. Bu siire¢ ayni
zamanda ‘“‘sosyalizasyon siireci” olarak da bilinmektedir (Darling ve Steinberg, 1993;
Maccoby ve Martin, 1983). Her ¢ocuk birbirlerinden farkli olarak bu tutum ve davranislari

fakli boyutta benimser ve ig¢sellestirir (Grusec, Goodnow ve Kuczynski, 2000).

Kiiltiir, ebeveyn tutum ve davranislarinin sekillenmesinde dnemli bir role sahiptir
(Kagiteibasi, 2007; Maccoby ve Martin, 1983). Bu nedenle, ebeveyn tutumlar1 ayn1 zamanda
kiiltiir ve degerler aktarim siirecinin bir pargasi olarak da goriilebilir (Grusec ve ark., 2000).
Farkl1 bir bakis agisiyla, ebeveynler cocuklarini, kendi varliklarin1 ebediyete tagiyacak bir
simge olarak goriirler (Cox ve ark., 2008; Greenberg, Solomon ve Pyszczynski, 1997). Bu
sebeple kendi deger ve inanglarini ¢ocuga en giiclii sekilde aktaracagmna inandigi bir

ebeveynlik tutumu icerisinde olabilirler.

1.6.1. Ebeveynlik Tutumlarinda Yaklasimlar

Bu alanda yapilan aragtirmalar 6zellikle, Baumrind’in ebeveynlik stilleri kavrami
ile ebeveyn davraniglarinin c¢ocuk ve ergenler iizerindeki etkilerini ortaya koyan
arastirmalarindan sonra hiz kazanmistir (Baumrind, 1980). Baumrind ebeveynlik tutumlarini
lic temel boyutta ele almistir. Bu tutumlar; Demokratik/dengeli tutum (yetkili), yetkeci tutum
(otoriter) ve izin verici tutum seklindedir. Baumrind, yetistirme tutumlarindaki farkliliga

gore cocugun gelisimsel yonden farkli sonuglar gosterecegine vurgu yapmaktadir.
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Ebeveynlik tutumlar1 arasinda en etkin olanin demokratik/dengeli yetistirme
tutumunun oldugunu ileri siirmiistiir: Bu tutum, sorumluluk alan, 6zsaygis1 ve 6z giiveni
yiiksek ¢cocuklarin yetismesinde rol oynar. Aile ici agik bir iletisim vardir, cocuk duygusal
olarak desteklenir ve 6zerkliginin gelismesi i¢in uygun ortam saglanir. Aile i¢inde belirli bir
disiplin sistemi vardir ve ¢ocugun davranislari denetim altindadir. Bununla birlikte cocuktan
belirli hedeflere ulagmas1 beklenir. Bu tarz ailede yetisen ve ailenin ebeveynlik tutumunu
igsellestiren c¢ocuklarin psikolojik gelisim ve uyum bakimindan olumlu gelismeler
gosterdikleri goriilmiistiir. Arastirmalar ayn1 zamanda, bu tarz tutumun, uyumlu arkadas
iligkileri ve akademik basar1 ile de dogrusal bir iliskisi oldugunu saptanmistir. (6rnegin;
Spera, 2005). Demokratik/dengeli ebeveynlik tutumunun g¢ocugun psikolojik gelisimi
iizerinde, aile yapisi, sosyo ekonomik diizey ve etnik kokenden daha giiclii rol oynadigi

saptanmistir (Steinberg, 2001).

Yetkeci/Otoriter tutum, cocuk gelisiminde daha olumsuz psikolojik sonuglarla
iliskilidir (Bun, Louiselle, Misukanis ve Mueller, 1988; Spera, 2005; Steinberg, Dornbusch
ve Brown, 1992). Boyle bir tutum igerisinde yetisen ¢ocuklarin diisiik 6zsaygili ve kaygili
olduklart ayn1 zamanda daha ¢ok benlik sorunlar1 yasadiklar1 goriilmiistiir. Bu ¢ocuklarin
psikolojik uyum becerileri yeterince gelisememektedir ve iliskilerinde daha ¢ok onay ve
kabul gormeye yonelik davraniglar sergilemeye yatkindirlar. Bu tarz bir tutumunda
ebeveynler ¢cocuklardan yiiksek beklentiler i¢indedir ve ¢ocugun ebeveynlerine kosulsuz
boyun egmesi beklenmektedir. Genellikle ¢ocuk kat1 bir disiplin i¢inde biiyiirken,
ebeveynlerinden sicak bir yakinlik gérmez ve duygusal ihtiyaclar1 yeterince karsilanmaz

(Stimer, 2010)

Izin verici ebeveynlik tutumunda ebeveynler ¢ocuga ilgili, sicak ve destekleyicidir;
ancak saglikli gelisim icin ¢ocuga konulmasi gereken disiplini saglamaz, diger bir degisle
cocuklara sinir koymazlar. Bu sebeple genellikle izin verici tutum sergileyen ebeveynlerce
biiyiitiilen ¢ocuklar sorumluluk alma, duygu diizenleme, kendini yonetebilme ve stresle basa
cikma gibi psikolojik saglik acisindan ¢ok degerli becerileri yeterince kazanamaz (bkz.,

Baumrind, 1989; Darling ve Steinberg, 1993; Spera, 2005).
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Darling ve Steinberg (1993) gibi ¢esitli aragtirmacilar, Baumrind’in {i¢ boyutlu
yaklasimindan yola ¢ikarak, iki temel boyut ve bu boyutlarin etkilesimden elde edilen dort
kategori ile farkli bir yaklasim 6nermislerdir (Maccoby ve Martin, 1983; Steinberg, Mounts,
Lamborn ve Dornbusch, 1991). Bu model, iki temel boyuttan olusur ve bu boyutlarin farkli
yiikselme ve azalmalarla bir araya gelmesiyle birlikte dort farkli kategori elde edilmektedir.
Baumrind’in demokratik dengeli boyutu: (yliksek sicak ilgi ve yiiksek kontrol), yetkeci
boyutu ise: (diisiik sicak ilgi ve yiiksek kontrol) olarak yeni yaklagimda karsiligini1 bulur. Bu
yaklagimda izin verici tutum ise iki farkli sekilde ele alimir. Yiiksek sicak ilgi ve diigiik
kontroliin oldugu izin verici-simartan yetistirme tutumu ve diisiik sicak ilgi diisiik kontroliin

oldugu ihmalkar ¢ocuk yetistirme tutumu seklindedir (Stimer, 2010).

Izin verici-Simartan tutum sergileyen ebeveynlerce biiyiitiilen gocuklar, sinirlari
Ogrenemez ve giivensizlik yasar clinkii boyle bir tutumda ebeveynler ¢ocugun yerinde
olmayan istekleri karsisinda gerekli sinirlar1 koyamazlar. Boyle bir tutumda yetistirilen
cocuklar genellikle daha bencil olma egilimli, kendini diizenlemekte gii¢liik yasayan,
sorumluluk almayan, daha doyumsuz ve devamli ilgi bekleyen ¢ocuklar olurlar (Stimer,

2010).

[hmalkar tutumda ise ebeveynler ¢ocuklarina her ydniiyle tam bir ilgisizlik hali
icerisindedir. Boyle bir tutum igerisinde olan ebeveynler ¢ocuklarina hem sicak ilgi
gostermezler hem de disiplin uygulamazlar. Cocugun ruhsal ve fiziksel gelisimi i¢in en
olumsuz tutum sekli budur. Aile bireyleri problem ¢ozme becerileri bakimindan cok
yetersizdir ve genelde aile igerisinde ¢atigma ortami vardir. Aynt zamanda bu ¢ocuklar
yiiksek bagimlilik riski altindadir ve kimlik olusumu bakimindan gii¢liik yasama olasiliklar
yiiksektir. Bununla birlikte bu ¢ocuklar toplumsal kurallara daha diisiik baglilik gdsterme
egilimindedirler (Stimer, 2010).

Bu yaklagimlara ek olarak, Barber, Olsen, ve Shagle, (1994), Demokratik/Dengeli
ve Yetkeci tutumlarda goriilen Kontrol boyutunu iki farkli diizeyde ele almanin daha dogru
olacagim1 savunmuglardir. Bu sebeple Kontrol: Davranigsal ve Psikolojik olarak iki farkli

boyutta ele alinmistir. Davranissal kontrol, cocugun davranislarindan ebeveynin haberdar
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olmasi, cocugu hakkinda bilgi sahibi olmast ve tutarl sinirlar koyulmasiyla iligkilidir. Cocuk
gelisimi ic¢in olumlu bir boyut olarak goriiliir. Psikolojik kontrol boyutu ise ebeveynin
cocugunun hissedecekleri, diisiinecekleri iizerinde kontrol sahibi olmak istemesidir ve bu

boyut ¢ogunlukla olumsuz gelisimle iligkilidir.

1.6.2. Ebeveynlik Tutumlarinda Kiiltiir Etkisinin Onemi

Alanyazin, ebeveynlik tutumlarmin ¢ocuk gelisimi iizerindeki etkilerini genellikle
ongoriilebilir oldugunu gostermektedir. Ancak bununla birlikte, bazi arastirmalar kiiltiirel
farkliliklarmn gdz oniinde bulundurulmasinin énemine vurgu yapmaktadir. Ornegin, Bati
kiiltlirlerinde, 6zerkligin olgun bir insanin psikolojik gelisimi ve refahi i¢in gerekli olduguna
inanilmaktadir. Bu nedenle, bu kiiltiirlerde 6zerklige daha ¢ok deger verilmektedir (Erikson,
1968). Buna karsilik, Arap iilkeleri gibi grup uyumuna agirlikli deger veren topluluk¢u
kiiltiirlerde 6zerklik bu derece dnemli bir deger olarak karsimiza ¢ikmamaktadir (Dwairy,

2004; Barton ve Kirtley, 2012).

Bireyci toplumlarda asir1 koruma olumsuz bir yaklasim olarak gortiliirken ve ¢ocuklar
iizerindeki etkileri de buna paralel bulunurken. Tiirk kiiltiiriinde, sicak ilgi ve disiplin
birbirini tamamlayan tutumlar olarak goriliir (Kagitcibasi, 2007). Tirkiye gibi daha
toplulukcu kiiltiirlerde asir1 koruyuculuk daha olumlu olarak algilanir ve ¢ocugun psikolojik

gelisimi lizerinden olumsuz etkiye sahip degildir (Stimer ve Kagitcibasi, 2010; Shek, 1983).

Stimer’e (2010) gore, Demokratik/dengeli ebeveynligin etkileri tlizerinde de cesitli
farkliliklar oldugu goriilmiistiir. Bazi kiiltiirlerde, otoriter ebeveynligin optimal sonuglar elde
etmek i¢in Ozellikle egitim veya depresif belirtiler bakimindan demokratik/dengeli
ebeveynlik tutumu ile rekabet ettigi goriilmektedir. Ornegin, otoriter ebeveynlik, bati
iilkelerinde kimi igsellestirici davranislarin yani sira depresyona yol agabilirken (Dwairy ve
ark., 2006), Arap cocuklarinin ruhsal gelisimi iizerinde herhangi bir olumsuz etki yaratmaz
(Dwairy, 2004; Barton ve Kirtley, 2012). Dwairy’e (1997) gore bu durum, geleneksel olarak
Arap toplumlarinda iyi ebeveynlik algisinin ¢ocuklara kars1 kat1 olmakla iligskilendirilmis
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olabileceginden kaynaklanabilir. Iyi bir ebeveynligin nelerden olustuguna iliskin kiiltiirel
degerler, cocuklar tarafindan ebeveyn tutumlarmin nasil algilanacagini etkileyebilir
(Baumrind, 1996). Yine akademik basariy1r 6l¢liimleyen arastirmalar demokratik tutumun
daha olumlu oldugunu sdylerken Asya kokenli Amerikali ¢ocuklar iizerinde yapilan bir
aragtirmada, bu grup i¢in yetkeci tutumun akademik basariyr daha iyi yordadigi
goriilmektedir (Steinberg, Lamborn, Darling, Mounts ve Dornbusch, 1994).

Ancak kiiltiiriin ebeveynlik tutumlar1 iizerinde tek basina belirleyici bir rol
oynamadig goriilmektedir. Kiiltiirel bakimdan olduk¢a homojen toplumlarda da ebeveynlik
tutumlar1 oldukea ¢esitlilik gosterebilmektedir. Belksy (1984) bu farkliliklarin {i¢ temel
etmenden kaynaklandigin ileri slirmiistiir: Ebeveynin bireysel 6zellikleri, cocugun bireysel
ozellikleri ve baglamsal stres ve destek faktorleri. Baglamsal stres ve destek faktorleri ailenin
ve ¢ocugun birlikte oldugu sosyal ¢evreyi kapsar. Bu baglamsal iliskiler, sosyal g¢evre,
ebeveynin evlilik uyumu, meslegi gibi bir¢ok faktorii barindirir. Bununla birlikte kisilik
ozellikleri 6nemli bir etmendir. Disa doniik, uyumlu, deneyime agik ve duygusal olarak
dengeli bireylerin ¢ocuklarina daha sicak ve davranigsal kontrolii yliksek ebeveynlik
davraniglart i¢inde olduklar1 goriilmiistiir. Benzer sekilde ¢ocugun bireysel ozellikleri
ebeveynin farkli bir tutum iginde olmasiyla iliskilidir. Belksy (1984) bu ii¢ etmeninde
ebeveynin c¢ocuk yetistirme tutumlarini belirlemede farkli derecede etkileri olacagim

sOylemektedir.

Tiirkiye’de de ebeveyn tutumlar1 ve etkilerinin incelenmesi alanyazinda 6dnemli bir yere
sahiptir. Siimer ve arkadaslarinin (2010) derleme calismalarindan goriildiigi {izere,
Tiirkiye'de ebeveyn tutum ve davraniglari alaninda yapilan arastirmalarda en sik kullanilan
ol¢iim araglarindan birisi de Aile Hayat1 ve Cocuk Yetistirme Olgegidir (Schefer ve Bell,
1958). Bunun yani sira Ana-Baba Tutum Olgegi (Lamborn, Mounts, Steinberg, ve
Dornbusch, 1991), Ana Baba Tutum Envanteri (Kuzgun, 1972) ve Ebeveyn Kabul-Ret
Olgeginin (Polat, 1986) gesitli formlar1 da stk kullanilan dlgekler arasindadir. Arastirmalarda
kullanilan diger degiskenlerin de benlik saygisi, saldirganlik, akademik basari, kaygi,

kendini kabul, psikolojik uyum ve baglanma stilleri etrafinda yogunlastig1 goriilmiistiir.
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Stimer’in (2010) derleme ¢alismasinda ebeveyn tutum ve davraniglarinda baski,
disiplin ve asir1 koruyuculuga eslik eden davranis bi¢imlerinin ¢ocuk ve ergen iizerinde
tutarli olarak olumsuz. Demokratik ve kabul edici ebeveyn tutumlarinin ise tutarli olarak

olumlu etkiledigi gorilmistiir.

1.6.3. Ebeveynlik Tutumu ve Yapilmms Calismalar

Baysal ve arkadaglar1 (1992) 50 ¢ocuk (9-13 yas) ve anneleriyle yaptig1 calismada
annenin ¢ocuk yetistirme tutumlar ile cocukluk ¢agi depresyonu ve bazi ruhsal belirtilere
bakmustir. Annenin tutumlari ile ¢ocuklarin depresyon puanlari arasinda anlamli iligki
olmadig1 goriilmiistiir. Bu arastirma da annenin yasi ile asir1 korucu annelik boyutu ile
dogrusal bir iliski oldugu goriilmiistiir. Annelerin egitim diizeyinin artmasiyla asir1 korucu
annelik boyutunda ve baski ve disiplin boyutlarinda azalma oldugu, bu durumun ¢alisan
anneler i¢in tam tersi oldugu goriilmiistiir. Bu iki boyutun ¢ocuk sayisiyla birlikte yiikseldigi
cocuklarinin bakimini kendi iistlenen annelerde asir1 kontrol ve baski-disiplin boyutlarinin
azaldig1 goriilmiistiir (Baysal ve ark., 1992). Le Compte, Le Compte ve Ozer (1978)
bulgularina gore baski-disiplin ve asir1 koruyuculuk boyutlar1 diigiik sosyo ekonomik

gruptaki ebeveynlerde daha yiiksek bulunmustur.

Ebeveynlik tutumlariyla kimi ruhsal belirtileri iligkilendirmek miimkiindiir.
(Rosenthal ve ark., 1975). Ornegin, cocugu denetleyen ayn1 zamanda destekleyen, sevecen
bir tutum icerisinde yetistirilen ¢ocuklarin ¢evreyle daha uyumlu iliskiler gelistirebildikleri

goriilmistiir (Baumrind, 1978).

Baysal ve arkadaslarina (1992) gore; Tiirk ebeveynleri ile bati {ilkelerinde yasayan
ailelerinin yaklasim bicimleri ve tutumlarinda farkliliklar vardir. Tiirk ebeveynlerinin i¢ine
kapanik, korkak, giivensiz ¢ocuk yetistirmekten kaygilandiklari; ancak daha sevecen
koruyucu, baskili bir yetistirme tutumu benimsedikleri, s6z dinleyen ve istenileni yapan

cocuk tercihleri oldugu goriilmektedir. Ebeveynlerin bu tarz bir tutum benimsediklerinde
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cocuklarinin daha giivensiz ve korkak olmalarina yol acabilecegi konusunda yeterince

bilingli olmadiklarin1 géstermektedir.

1.7. Cahsmanin Onemi

Tiirkiye, diinyada FKU goriilme orani en yiiksek iilkelerden biridir. Yine de hastaligin
tanisi, tedavisi ve konusunda iilkemizde onemli gelismeler saglanmistir. Bu gelismelere
ornek olarak hastaligin erken teshisi i¢in risk faktorii olup olmadigina bakilmaksizin, her
¢ocuktan dogum sonrasinda topuk kanmin alinmasi; oldukca pahali olan FKU besin
takviyeleri i¢in devlet tarafindan maddi destek saglanmasi gibi unsurlar sayilabilir. Ayrica,
kar amaci giitmeyen bazi sivil toplum Orgiitlerinin bu konuda yaptigi énemli ¢aligmalar
vardir. Ornegin, FKU’lii cocuklara 6zel tamamen iicretsiz yaz kamplarinin diizenlenmesi,
FKU’lii ¢ocuklarm bu kamplarda hem bilinglendirilmesine hem yalmiz hissetme hem de
farkli olma duygusuyla basa ¢ikmasina yardimeci olmaktadir. Ucretsiz diisiik proteinli

uygulamali yemek egitimlerinin verilmesi gibi etkinlikler arasinda yer almaktadir.

Tiim bu etkin gelismelerle birlikte FKU alaninda iilkemizde yapilan akademik
arastirmalarin agirlikli olarak diyetetik boliimleri tarafinca yiiriitildiigi goriilmektedir.
Fenilketoniirili ¢ocuklarin sagliklarini biitlinsel bir yaklasimla ele almamiz 6nemlidir.
Zihinsel ve fiziksel sagligin yanmi sira cocuklarin ruhsal sagliginin da gbéz Oniinde
bulundurulmasi kuskusuz ¢ok onemlidir. Bu sebeple bu tez calismasi basta cocuklarin
yasadig1 psikolojik sikintilara dikkat ¢ekmeyi ve bu yolla fenilketoniiri 6rneklemi igin

psikoloji alaninda yapilacak yeni ¢alismalara vesile olmay1 amaclamaktadir.

Calismanin giris boliimiinde de ele alindigi tlizere kronik hastalik kisilerin ve
ebeveynlerin hayatin1 bir¢ok alanda etkilemektedir. FKU niin nérolojik ve fizyolojik olarak
bireyde yaratabilecegi gelisimsel ve zihinsel bozukluklarin 6nemli 6l¢iide tedaviye iyi uyum
ile Oniine gecilebilse dahi tedavi siireci halen olduk¢a zordur ve hastaligin varlig: kisinin
birgok psikolojik etmeni iizerinde énemli rol oynar. Ornegin, hastaligin éngérdiigii yasam
degisikligine ve kurallara uyma zorunlulugundan kaynaklanan endise, genellikle cocugun
tanisinin ilk gilinlerinden itibaren baslar. Her giin lezzetli olmayan ve kimi ¢ocuklarda
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mideye rahatsizlik hissi veren gida takviyelerini igmek zorundadirlar. Bununla birlikte,
cocugunun yasadigir duygusal sikintilara ragmen tedavi planina sadik kalmasini saglamaya
calismak ayrica zordur. Ayrica hasta diizenli araliklarla kontrol i¢in hastaneye gidip kan
vermek zorundadir ve bu siirece ¢ogunlukla ebeveynleri de refakat ederler. Bu durum,
FKU’niin erken bebeklik doneminden itibaren, hastalarin aile yasamimin sosyal ve psikolojik
yonlerini sekillendirdigi anlamina gelir. Ayrica genetik gecisli bir hastalik oldugunu g6z
oniinde bulundurdugumuzda kimi ebeveynler ¢cocugunun hastaligindan kendilerini sorumlu

tutuyor olabilirler.

FKU’lii ¢ocugun tedavi siireci géz dniinde bulunduruldugunda ¢ocuklarin fazlasiyla
ebeveynlerine bagli yasmak zorunda olduklar1 goriilmektedir. Tiim bu sebeplerden 6tiirii
cocugun psikolojik sikintilarinin anlasilmasinda aile sisteminin ve ¢ocugun birlikte ele
alimmas1 6nemlidir. Hastaligin iilkemizdeki yayginligi da g6z oniinde bulunduruldugunda

hastaligin psikolojik boyutunun daha kapsamli ele alinmasi olduk¢a 6nemlidir.

27



1.8. Calismanin Amaci ve Sorulari

Caligmanin asil amacit hem hastalarin hem de ebeveynlerinin hastalik algilarini
degerlendirmek ve bu algilarin diger degiskenlerle iligkisini analiz etmektir. Bu yolla
fenilketoniirili ¢ocuklarin gelisiminde en Onemli rollerden birine sahip ebeveynlerin,
cocuklarinin hastaligr ile ilgili algilarinin anlagilmasina katki saglamak ve ¢ocugun hastalik

algisinin psikolojik sikintilari ile iliskisinin anlasilmasina katki saglamak amaglanmigtir.

1.8.1. Ebeveynlerden Alinan Olgiimlerin Kendi Igerisinde Degerlendirilmesi

1) FKU’lii cocuklara sahip anne ve babalarin, cocuklarmin hastaligi ile ilgili algilari,
ebeveynlik tutumlar ve ¢ocuklari i¢in belirtilen davranissal ve psikolojik sorunlar ve
demografik degiskenler (cinsiyet, sosyo ekonomik diizey, cocuk sayisi) arasinda iliski var

midir?

2) FKU’lii gocuklara sahip ebeveynlerin, cocuklarimn hastaligs ile ilgili algilarinda,
ebeveynlik tutumlarinin ve ¢ocuklar i¢in belirttikleri davranigsal ve psikolojik sorunlarin

etkisi var midir?

1.8.2. FKU’lii Cocuklardan Ahnan Olgiimlerin Kendi igerisinde Degerlendirilmesi

3) FKU’lii gocuklarda, hastalik algisi, benlik saygisi, belirtilen davramigsal ve psikolojik

sorunlar arasinda (yas, cinsiyet) iligski var midir?

4) FKU’lii ¢ocuklarda, hastalik algisinin, benlik algis1 ve psikolojik belirtileri iizerinde

etkisi var midir?
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BOLUM 11

YONTEM

2.1. Orneklem

Calismaya basta Ankara takipli olmak ftizere Tirkiye'nin ¢esitli illerinden,
merkezlerce takip edilen, FKU yeni dogan tarama testinde erken bebeklik déneminde tani
alan ve erken bebeklik doneminden itibaren diisiik fenilalanin diyetine devam eden ¢ocuklar
ve FKU tanili gocuga sahip ebeveynler katilmistir. Olgeklerin yarisindan fazlasii gesitli
nedenlerle tamamlayamayan katilimcilar veya agik¢a dlgegi almayr reddeden veya Olgegi
rastgele doldurdugu ortada olan katilimecilar arastirma verilerine dahil edilmemistir. Bu
aragtirmada orneklem gruplari iki ana baglik altinda ayr1 ayr1 ele alinmistir; Ebeveyn Grubu
ve Cocuk Grubu seklindedir.

Arastirmaya katilan ebeveynlerden 84’{i internet lizerinden 34’ ise basili kagit
iizerinden aragtirmaya katilmistir. Cocuklarin ise tamami herhangi bir ebeveyn miidahalesini
onlemek adina yalnizca basili kagit iizerinden arastirmaya alinmistir. Geg tani olan veya

diyete uymayan ¢ocuklar veya ebeveynleri arastirmaya dahil edilmemistir.

2.1.1. Ebeveyn Grubu Demografik Ozellikleri

Ebeveyn grubunda FKU tanil1 gocuga sahip tiim ebeveynler yer almaktadir, eslesme
durumu bu grup i¢in aranmamistir. Toplam 113 ebeveyn 77 Anne (%68.1) ve 36 Baba
(%31.9) calismaya dahil edilmistir. Yaslar1 18 ila 64,74 arasinda degismektedir. Yas
ortalamasi 38.8’dir (S=7.2). Arastirmaya katilan ebeveynlerden 73’1 internet (%64.6)
iizerinden 40’1 (%35.4) ise basili kagit izerinden arastirmaya katilmistir. Ebeveyn Grubuna

iliskin degiskenler Tablo 1.’de ayrintili olarak verilmistir.
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Tablo. 1.

Ebeveyn Grubu Ebeveynlere iliskin Demografik Bilgiler

Katilimci Sayisi

Yizdelik Oran

(N=113) %
31.9
Cinsiyet Erkek 36
Kadin 77 68.1
[lkokul 32 28.3
Ortaokul 16 14.2
Lise 29 25.7
Egitim Meslek Yiiksek
. 14 12.4
Okulu/Onlisans
Universite 18 15.9
Yiiksek Lisans 4 3.5
Belirtilmemis 3 2.7
1000 TL ve Al 7 6.2
Allenin Aylik 501 2000 TL 37 32.7
Geliri 2001-3000 TL 26 23.0
3001-6000 TL 33 29.2
6001TL ve lizeri 7 6.2
Evli 103 91.2
Bosanmis ve
Medeni Durum ) 3 2.7
tekrar evlenmis
Bosanmis 3 2.7
Dul 4 3.5
Birden Fazla
Kardes Durumu Var 73 64.6
(FKUve FKU o\ 40 35.4
olmayan)
. Var 19 16.8
FKU’lii Baska
Kardes Durumu Yok 54 47.8
Tek ¢ocuk sahibi 40 354
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2.1.2.Cocuk Grubu Demografik Ozellikleri

Cocuk grubunda, FKU tanili ¢cocuklar yer almaktadir. 34 Kiz (%51,5) ve 32 Erkek
(%48,5) olmak iizere toplam 66 ¢ocuk calismaya dahil edilmistir Katilimcilarin yaglar: 10-
18 arasinda degismektedir. Cocuk grubunun yas ortalamasi 14.21 (SS= 2.173), kizlarin yas
ortalamast 14.26 (SS 2.118) ve erkeklerin yas ortalamast 14.16 (S=2.259) olarak

bulunmustur. Cocuklarin yaslara gore dagilimlar1 Tablo 2. Verilmistir.

Tablo. 2.
Cocuk Grubuna fliskin Demografik Bilgiler

Katilimc1 Sayisi Yizdelik Oran
(N=66) (%)
Cinsiyet Erkek 3 48.5
Kiz 34 51.5
Yas 10 2 3.0
11 7 10.6
12 8 12.1
13 6 9.1
14 12 18.2
15 13 19.7
16 8 12.1
17 4 6.1
18 6 9.1
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2.2. Veri Toplama Araglari

Ebeveynden alinan veriler sirasiyla su olgeklerle elde edilmistir: Demografik Bilgi
Formu, Kisa Hastalik Algis1 Olgegi (Ebeveyn Formu), Aile Hayati ve Cocuk Yetistirme
Tutum Olgegi, Giigler ve Giigliikler Anketi (Ebeveyn Formu).

Cocuktan alinan veriler sirasiyla su dlgeklerle elde edilmistir: Sosyal Karsilastirma
Olgegi, Kisa Hastalik Algist Olgegi, Kisa Semptom Envanteri, Giigler ve Giigliikler
Anketi’dir.

2.2.1. Demografik Bilgi Formu

Demografik bilgiler ve tedavi siirecinin seyrine yonelik bilgiler ebeveyn tarafindan bu
calisma i¢in hazirlanan “Demografik Bilgi Formu” araciligiyla toplanmistir. Bu bilgiler su
sekildedir: Ebeveynin egitim diizeyi, aile biit¢esi, Birden fazla ¢cocuk durumu, Birden fazla
FKU’lii ¢ocuk durumu, FKU’lii gocugun tan1 zamani, gocugun yasi, ¢ocugun psikolojik ve

kronik tani durumu.

2.2.2.Sosyal Karsilastirma Olcegi

Sosyal Karsilastirma Olgegi (SKO, Social Comparison Scale) kisinin kendini
baskalariyla karsilastirdiginda kendini nasil algiladigin1 6l¢mek amaci ile Allan, Gilbert ve
Trent tarafindan 1991 yilinda gelistirilmistir. Tiirkiye’de 18 madde olarak ilk kez Sahin,
Durak ve Sahin tarafindan 1993 yilinda kullanilmistir. Olumlu ve olumsuz olarak iki kutup
iceren 18 maddeden olusmaktadir. Her madde 1-6 arasi puanlanan Likert tipindedir.
Olgekten alman puanlar en diisiik 18, en yiiksek 108 puan olarak degismektedir. Yiiksek
puanlar olumlu, diisiik puanlar olumsuz benlik semasini géstermektedir (Savasir ve Sahin,
1997). 501 banka calisan1 iizerinde yapilan ¢alisma sonucu 6lgegin i¢ tutarlilik katsayisi .89
olarak bulunmustur. SKO’niin Beck Depresyon Envanteri ile korelasyonu, -0.19 (p<.000)
olarak bulunmustur. 627 {iniversite dgrencisi ile yapilan bir ¢alisma sonucunda SKO’niin

PR

Kisa Semptom Envanterinin alt 6lgekleri ile korelasyonun 0.14-0.34 araliginda degistigi
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bulunmustur (Savasir ve Sahin, 1997). SKO’niin bu ¢alismadaki Cronbach alfa i¢ tutarlilik
katsayis1 0.89 olarak saptanmustir.

2.2.3.Kisa Hastalik Algis1 Olgegi

Hasta bireyler kisisel deneyimleri, kendi deger yargilari, gereksinimleri ve hastalik
hakkinda var olan bilgileri dogrultusunda hastaligi agiklama egilimindedirler. Bu sebeple
hastaligin bireyde var olan biligsel temsilini lgmek amact ile Hastalik Algis1 Olgegi (HAO),
1996 yilinda Weinmann ve arkadaslar1 tarafindan gelistirilmistir. Moss-Morris ve
arkadaslan tarafindan da 2002 yilinda yenilenmistir. HAO, Kocaman ve arkadaslar
tarafindan 2007 yilinda Tirk¢eye uyarlanmigtir. Tiirk Toplumunda yapilan gecerlik ve
giivenirlik ¢aligmasi sonucunda elde edilen 3 boyut ve alfa katsayilar1 su sekildedir: Hastalik
tipi i¢in 0.89, hastalik hakkindaki goriisleri i¢in 0.69-0.77 ve hastalik nedenleri i¢in 0.25-
0.72. asarinda degistigi saptanmistir (Kocaman, Ozkan, Armay ve Ozkan, 2007).

Ayrica HAO niin klinik arastirmalarda kullanimini kolaylastirmak amaciyla dokuz
maddeden olusan kisa formu gelistirilmistir. Ilk sekiz maddesi, hastaliktan etkilenme,
hastalik siiresi, hastalik iizerinde kontrol, tedaviye inang, sikayetlerin derecesi, hastaliktan
duyulan endise, hastaligi anlama, hastaliktan duygusal olarak etkilenme alanlarindaki
algilar1 dlger. i1k sekiz madde 0 ile 10 arasinda puanlanabilmektedir. 1, 2, 5, 6, ve 8 numarali
maddelerden alinan diisiik puan iyi hastalik algisini, yiiksek puan ise kotii hastalik algisini
gosterir. 3, 4, ve 7 numarali maddelerden alinan diisiik puan ise kotii hastalik algisini
gosterir. Bu nedenle, 3, 4, ve 7 numarali maddeler ters cevrilerek diger maddelerden elde
edilen puanla toplandiginda “hastalik algis1 toplam skoru” elde edilir. Hastalik algis1 toplam
skorundan elde edilen puan veya c¢esitli parametrelerden alinan puan ylikseldik¢e kisin
hastaliktan etkilenme ve hastaligi endise verici olarak algisini yiiksek oldugu kabul edilir.
Olgegin dokuzuncu maddesi kisinin hastaligin nedeni olarak neye veya nelere inandiklarini
olger. Kisa Hastalik Algist Olgeginin hasta kisinin dogrudan doldurdugu hasta birey
formunun yani sira hasta yakinin doldurdugu hasta yakini degerlendirme formu da vardir

(Kocaman ve ark., 2007).
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Olgegin bu galigmada kullanilan hasta yakim1 degerlendirme formu icin yapilan
gecerlik-giivenirlik analizleri sonucu Cronbach alfa i¢ tutarlilik katsayisi hasta yakini

(Ebeveynler) i¢in 0.62 olarak hesaplanmistir.

Bu c¢alismada kullanilan hasta birey degerlendirme formu i¢in Cronbach alfa ic

tutarlilik katsayis1 hastanin kendisi (¢ocuklar) i¢in 0.69 olarak hesaplanmistir.

2.2.4.GuUcler ve Guclukler Anketi

Gtgcler ve Giicliikler Anketi (GGA, Strength and Difficulties Questionniare) ¢ocuk ve
ergenlerde davranigsal ve duygusal sorunlari taramak amaci ile Robert Goodman tarafindan
1997 yilinda gelistirilmistir. Olumlu ve olumsuz davranis 6zelliklerini iceren 25 sorudan
olusmaktadir. Tanisal Ol¢iitler ve faktor analizi sonucunda her biri bes sorudan olusan bes
alt Olcek elde edilmistir: Dikkat Eksikligi ve Asir1 Hareketlilik, Davranis Sorunlari,
Duygusal Sorunlar, Akran Sorunlar1 ve Sosyal Davraniglar. Her bir alt baslik kendi
icerisinde toplanarak ayr1 ayr1 puanlanabilir veya ilk dort basligin toplanmasiyla “Toplam
Giicliik Puan1” elde edilebilir. Anketin, iki formu vardir: 4-16 yas arali1 i¢in anne-baba ve
Ogretmen formu, 11-16 yas araligl i¢in kisinin kendini degerlendirme formu. Anketin

tamamini1 tamamlamak yaklasik bes dakika stirmektedir (Giivenir ve ark., 2008).

Anketin bu ¢alismada kullanilan kisinin kendini degerlendirme formu i¢in Cronbach
alfa i¢ tutarlilik katsayist “Duygusal Sorunlar” faktorii i¢in 0.75, “Davranis Sorunlari”
faktori icin 0.42, “Asir1 Hareketlilik” faktori igin 0.48, “Akran Sorunlari” faktorii i¢in 0.34,
“Sosyal Davraniglar” faktorii i¢in 0.73 ve “Toplam Giigliik Puan1” i¢in 0.61 bulunmustur.
Olgegin bu calismada kullanilan ebeveyn degerlendirme formu igin Cronbach alfa i
tutarlilik katsayis1 “Duygusal Sorunlar” faktorii i¢in 0.71, “Davranis Sorunlar1” faktorii i¢in
0.45, “Asirt Hareketlilik” faktorii i¢in 0.60, “Akran Sorunlar1” faktorii i¢in 0.28, “Sosyal

Davraniglar” faktorii i¢in 0.73 ve “Toplam Giigliikk Puani” i¢in 0.64 bulunmustur.
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2.2.5.Kisa Semptom Envanteri

Kisa Semptom Envanteri (KSE, Brief Symptom Inventory) ¢esitli durumlarda
psikiyatrik sorunlar1 taramak amaci ile Derogatis tarafindan 1992 yilinda gelistirilmistir. 90
madde igeren Belirti Tarama Listesinden (SCL-90) 53 madde alinarak olusturulan bir
Olcektir (Sahin ve Durak, 2002). Kisa Semptom Envanteri kendini degerlendirme 6l¢egidir
ve besli Likert tipindedir. Her bir madde i¢in katilimc1 “Hig, Biraz, Orta Derecede, Epey ve
Cok Fazla” seceneklerinden kendine uygun geleni isaretlemektedir (Sahin ve Durak 1994).

Tiirk gengleri i¢in gilivenirlik, gecerlilik ¢alismasi 1994 yilinda Sahin ve Durak
tarafindan yapilmistir. Ug ayr1 arastirmanin sonucunda elde edile sonuglara gore, 6lgegin
orijinal formundan farkl olarak bes faktorlii yapiya sahip oldugu goriilmiistiir. Faktorler su
sekildedir; Anksiyete, Depresyon, Olumsuz Benlik, Somatizasyon, Hostilite. Ug farkli
orneklemden elde edilen giivenirlik ¢aligmalar1 sonucunda toplam 6lgek Cronbach Alfa
Katsayisinin 95-96 araliginda oldugu ve alt dlgekler icin 0.55 ile 0.86 arasinda degistigi
goriilmiistiir (Onbasioglu, 2006; Sahin ve ark., 2002). KSE’den alinabilecek en diisiik puan
0, en yiiksek puan 212°dir. Olgekten alman puanlarin artmasi bireyin ruhsal belirtilerinin

arttig1 seklinde yorumlanir (Ekemen, 2006).

Envanterin bu ¢alisma i¢in bulunan alfa katsayilari Anksiyete Boyutu icin 0.82
Depresyon Boyutu i¢in 0.89 Olumsuz Benlik Boyutu i¢in 0.87, Somatizasyon Boyutu igin
0.72 Hostilite Boyutu i¢in 0.72 Tiim Envanter i¢in 0.96 olarak bulunmustur.

2.2.6. Aile Hayat1 ve Cocuk Yetistirme Tutum Olcegi

Aile Hayati ve Cocuk Yetistirme Tutum Olgegi (Parental Attitude Research
Instrument, PARI) 1958 yilinda Schaefer ve Bell tarafindan anne babalarin ¢ocuk yetistirme
tutumlarim 6lgmek amaciyla gelistirilmis. Olgegin Tiirkge’ye uyarlanmas1 Le Compte, Le
Compte ve Ozer tarafindan 1978 yilinda yapilmistir. Olgek Toplam 60 maddeden
olugsmaktadir, dortlii Likert tipindedir (Hi¢ Uygun Bulmuyorum, Biraz Uygun Buluyorum,
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Olduk¢a Uygun Buluyorum, Cok Uygun Buluyorum). Olgegin Bes Alt Boyutu
bulunmaktadir: Asir1 Annelik, Demokratik Tutum ve Esitlik, Ev Kadinligin1 Reddetme,
Kari-Koca Gegimsizligi, Baski ve Disiplindir (Le Compte, Le Compte ve Ozer, 1978).

Olgegin bu ¢alisma icin bulunan alfa katsayilar1 Asir1 Annelik Boyutu igin 0.87,
Demokratik Tutum ve Esitlik Tanima Boyutu i¢in 0.69 Ev Kadinligin1 Reddetme Boyutu
icin 0.84 Kar1-Koca Gegimsizligi Boyutu i¢in 0.77 Baski ve Disiplin Boyutu i¢in 0.89 olarak

bulunmustur.

2.3. Islem

Bu calisma da Ebeveynlerin ¢ocuklartyla birlikte katilma zorunlulugu aranmamustir.
Ancak, eslesen 22 anne ve cocuk i¢in ileriki caligsmalara katki saglamasi amaci ile ek

analizlere yer verilmistir.

Planlanan ¢alisma i¢in gerekli etik onaylar alinmistir. Arastirmaya katilmak i¢in uygun
goriilen ebeveynlerden ve ¢ocuktan goniillii olarak calismaya katilmay1 kendisi veya ¢ocugu
adina kabul eden anneden yazili olarak onam formu alinmistir. Onam formu alindiktan sonra
ebeveyn ve c¢ocuktan eger birliktelerse Olcekleri, birbirlerinden farkli yerlerde ilgili
yonergeleri takip ederek doldurmalar1 istenmistir. Ebeveyn sirasiyla Demografik Bilgi
Formu, Kisa Hastalik Algist Olgegi, Aile Hayati ve Cocuk Yetistirme Tutum Olgegi ve
Gilcler ve Giigliikler Anketi-Ebeveyn Formunu doldurmustur. Fenilketoniirili ¢ocuklar
sirastyla Kisa Hastalik Algis1 Olgegi, Sosyal Karsilastirma Olgegi, Kisa Semptom Envanteri,
Giigler ve Giicliikler Anketini doldurmuslardir. Olgek doldurma siirecinde Arastirmaya
katilan ¢ocuklarin veya ebeveynlerin 6lcek maddeleri ile ilgili sorular1 aragtirmaci tarafindan

agiklanmustir.
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BOLUM III

BULGULAR

Bu boliimde gruplardan elde edilen veriler ve arastirma hipotezlerinin istatistiksel
analizleri iki ana baslik altinda ele alinacaktir. Ebeveynlerden elde edilen degiskenler kendi
icerisinde ve ¢ocuklardan elde edilen degiskenler kendi igerisinde degerlendirilmistir. Buna
ek olarak eslesme saglayan 22 ¢ocuk ve annesinin hastalik algilar1 arasindaki iliskiye de

arastirmada yer ver verilmistir.

Arastirmaya dahil edilmeyen ama ileriki arastirmalara katki saglayacak bulgular
arastirmanin sonunda Ekler boliimiinde verilmistir. Arastirmaya katilan ebeveynlerin
hastaligin nedenlerine olan inaniglar1 (EK 1.) Ebeveynlerin eklemek istedigi diistinceler (Ek
2.) Cocuklarin diyete uymakta zorluk yasadigi yerler ve 6rnek yanitlar (EK 3., EK 4.).

Cocuklarin eklemek istedigi diisiinceler (EK 5.) de verilmistir.

Cocuk Grubu Degiskenlerinin Cinsiyete Gore Ortalama Puanlarinin Bagimsiz
Degisken T-Test ile analizi (EK 10.), Ebeveyn Grubu Degiskenlerinin Cinsiyete Gore
Ortalama Puanlarinin Bagimsiz Degisken T-Test ile Analizi (EK 11.) de verilmistir.

Ayrica, eslesen 22 Cocuk ve Ebeveynlerin Giigler ve Giicliikler Anketi puanlarinin
ortalama degerlerinin Eslestirilmis Orneklem T-Test ile karsilastiriimas1 (EK 12), Eslesen
Cocuk ve Ebeveynlerin Hastalik Algis1 Ortalama Puanlarinin Eslestirilmis Orneklem- T-
Test ile karsilastirilmasi (EK 13.)de verilmistir.
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3.1. Ebeveyn Grubu Analiz Sonuglar:

3.1.1. Ebeveyn Grubu Degiskenlerin Korelasyon Analizi Sonug¢lari

Ebeveyn Grubu i¢in Egitim Durumu; Ailenin Aylik Geliri; Hastalik Algisi; Giigler ve
Gicliikler Anketi Toplam Puani ve alt boyutlar1 olan: Duygusal Sorunlar, Davranis
Sorunlari, Dikkat Eksikligi ve Asir1 Hareketlilik, Akran Sorunlari, Sosyal Davranislar;
Ebeveynlik Tutumlar1 boyutlar1 olan: Asirt Annelik, Demokratik Tutum ve Esitlik, Ev
Kadmligimi Reddetme, Kar1 Koca Gegimsizligi, Baski ve Disiplin degiskenlerinin birbirleri
ile iliskisine bakilmasi amaciyla Pearson Momentler Carpimi Korelasyon Katsayilari

hesaplanmistir. Korelasyon analizlerine iliskin ayrintili sonuglar Tablo 3’de verilmistir.

Korelasyon Analizi sonuglarina bakildiginda ebeveynin demografik bilgilerden
Ebeveynin Egitim Seviyesi ile Ailenin Aylik Geliri arasinda pozitif yonlii ve orta derecede
iligki oldugu gorilmiistiir (r =.56, p < .01). Egitim Seviyesi ile Ebeveynlik Tutumlar
karsilastirildiginda Asir1 Annelik (r =-.39, p <.01), Ev Kadinligin1 Reddetme (r =-.30, p <
.01), Kar1 Koca Geg¢imsizligi (r =-.31, p <.01), Baski ve Disiplin (r =-.42, p <.01) boyutlar1
ile negatif yonlii ve anlaml iligki goriilmistiir. Egitim Seviyesi ve Ebeveynlik tutumlarina
bakildiginda Demokratik Tutum (r =.22, p <.05) ile pozitif yonlii anlamli iliski goriilmiistiir.
Ayni1 zamanda Egitim Seviyesi ile Gligler Giigliikkler Toplam Puani (r =-.34, p < .01) ve alt
boyutlar1 olan Duygusal Sorunlar (r =-.37, p <.01), Akran Sorunlari (r =-.33, p < .01), ile

negatif ve anlaml iligki goriilmustiir.

Aile biitgesi ile Asir1 Annelik (r =-.38, p <.01), Kar1 Koca Geg¢imsizligi (r =-.27, p <
.01), Baski ve Disiplin (r =-.35, p < .01) ile negatif yonlii ve anlaml iliski oldugu
gortilmistiir (r =.00, p <.01) ve Ev kadinligin1 reddetme (r =-.23, p < .05) ile negatif yonli

anlaml iligki gorilmiistiir.

Hastalik Algisi ile Giigler ve Glicliikler Anketi Toplam Puani (r =.44, p < .01) ve alt
boyutlarindan, Duygusal Sorunlar (r =43, p < .01), Davranig Sorunlar1 (r =.30, p < .01),
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Dikkat Eksikligi Asir1 Hareketlilik (r =29, p < .01), Akran Sorunlar (r =28, p < .01)
arasinda pozitif yonlii anlamli iligski oldugu saptanmistir. Hastalik Algisi ile diger Ebeveynlik
Tutumlarimin tiim alt boyutlar1 ve Giigler ve Giigliikler Olgegi Sosyal davranis boyutu

arasindaki iligkilerin ise anlamli olmadig1 goriilmiistiir (p > .05).

Ebeveynlik Tutumlar1 boyutlari incelendiginde Asir1 Annelik ile diger tiim ebeveynlik
tutumlar1 arasinda pozitif yonlii anlamli iliski oldugu goriilmiistiir. Asirt Annelik ile
Demokratik tutum (r =39, p < .01), Ev Kadinligim1 Reddetme (r =.68, p <.01), Kar1 koca
gecimsizligi (r =.54, p < .01), Baski ve Disiplin (r =.82, p < .01) pozitif yonlii ve anlaml
iliski gostermektedir. Asir1t Annelik ile Akran Sorunlar1 (r =.21, p <.05) ve Sosyal Davranis
(r =.24, p < .05) arasinda pozitif yonlii anlaml iliski goriilmiistiir. Demokratik tutumun ile
Ev kadmligim1 Reddetme (r =.34, p < .01), Baski ve disiplin (r =.29, p < .01) boyutlar1
arasinda pozitif yonlii anlamli iligki goriilmiistiir. Ev kadinligin1 Reddetme ile kar1 koca
gecimsizligi (r =.78, p <.01) ve Bask1 ve Disiplin (r =.76, p < .01) ve Duygusal Sorunlar (r
=.28, p <.01) ile pozitif ve anlamli; Giicler ve Giigliikkler Anketi Toplam Puani (r =.26, p <
.05) ile ise pozitif yonlii ve anlamli iliski saptanmistir. Kar1 koca Gegimsizligi ile Baski ve
Disiplin (r =.63, p <.01), Akran Sorunlari (r =.22, p <.01) pozitif yonde anlaml iligkilidir.
Baski ve Disiplin ile Duygusal Sorunlar (r =.24, p <.05), Akran Sorunlar (r =.23, p <.05),
Gigler Giigliikler Toplam Puani (r =.22, p < .05) pozitif yonlii ve anlamli iligki ortaya
koymustur.

Duygusal sorunlar ile Davranis sorunlar1 (r =47, p < .01), Dikkat Eksikligi ve Asiri
Hareketlilik (r =.33, p <.01), Akran Sorunlar1 (r=.44, p <.01), ve Giicler Giigliikkler Toplam
Puani(r =78, p < .01) arasindaki iliski pozitif ve anlamlidir. Davranis sorunlar ile akran
sorunlar1 (r =46, p <.01), Dikkat Eksikligi ve Asir1 Hareketlilik (r =.30, p <.01), ve Gii¢ler
Gtgliikler Toplam Puani (r =72, p < .01) pozitif yonlii ve anlamh iliskilidir. Davranig
sorunlari ile Sosyal Davranis (r =-.23, p < .05) negatif yonde ve anlaml iligkilidir. Dikkat
eksikligi ve Asirt Hareketlilik ile Akran Sorunlart (r =35, p < .01), Giicler Giicliikler
Toplam Puani (r =.75, p < .01) pozitif yonde anlamli iligkilidir. Dikkat eksikligi ve Asirt
Hareketlilik ile Sosyal Davranis (r =-.25, p < .05) ise negatif ve anlaml sekilde iliskilidir.

Akran sorunlari ile Sosyal Davranisg (r =-.33, p < .01) negatif yonlii ve anlamli; Glicler
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Gigliikler Toplam Puani (r =.68, p < .05) ise pozitif yonlii ve anlamli sekilde iligkilidir.
Sosyal davranis ile Giligler Giigliikler Toplam Puanmi (r =-.30, p < .01) arasinda da negatif

yonlii anlamli iligki oldugu goriilmektedir.
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Tablo. 3.

Ebeveyn Grubu Degiskenler Arasi Korelasyon Degerleri

(Y] @ (©) 4 ®) (6) U] ®) 9 (10) 1y (12 (13) (14)
(1) Ebeveyn Egitim 1
(2) Aylik Gelir Aile 561 1
3) Ebeveyn Hastalik Algisi
® . £ -.161 -178 1
Toplam Puani
(4) Ebeveynlik Tutumu Asirt » -
-.386 -381 .005 1
Annelik
5) Ebeveynlik Tutumu
©® o 215° .036 -.063 387" 1
Demokratik Tutum
(6) Ebeveynlik Tutumu Ev ” . " ”
-301 -226 112 677 334 1
Kadinligin1 Reddetme
(7) Ebeveynlik Tutumu Kar1 Koca » » ” "
-.305 -.268 .087 538 .186 784 1
Gegimsizligi
(8) Ebeveynlik Tutumu Baski ve ” ” " " " ”
-423 -.348 .025 .819 292 757 .631 1
Disiplin
(9) Gigler ve Giigliikler Duygusal ” " " .
-370 -.100 428 .183 -.017 282 119 244 1
Sorunlar
(10) Giigler ve Giigliikler Davranig " ”
-207 .039 295 -.109 -.116 .044 .010 -.048 466 1
Sorunlari
(11) Giigler ve Giigliikler Dikkat " ” "
- 111 -.002 288 113 .004 206 156 176 333 461 1
Eksikligi Asirt Hareketlilik
(12) Giigler ve Giigliikler Akran " " . . . ” " "
-333 -.193 277 211 -.109 205 216 234 439 297 345 1
Sorunlar1
(13) Giigler ve Giigliikler Sosyal . . . "
.105 -.017 -.025 236 .185 .040 .004 .056 -.100 -227 -250 -327 1
Davranis
(14) Giigler ve Giigliikler Toplam " " . . ” » ” " .
-.344 -.086 444 .146 -.068 261 172 218 782 724 749 .683 -295

Puanm

*p <.05, **p<.01
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3.1.2. Ebeveyn Grubu Regresyon Analizleri

3.1.2.1. [Ebeveyn Hastalik Algis1 Uzerinde Ebeveynden Alinan Degiskenlerin

Yordayic1 Etkisinin incelenmesi

Ebeveynlerinin hastalik algisin1 yordayan degigkenleri incelemek i¢in ¢oklu regresyon
analizi yapilmistir. Analizlere aralarindaki korelasyon anlamli bulunmayan hicbir degisken
dahil edilmemistir. Bu baglamda regresyon analizine hastalik algis1 bagimli degisken olarak;
duygusal sorunlar, davranis sorunlari, dikkat eksikligi asir1 hareketlilik, akran sorunlari
degiskenleri ise bagimsiz degisken olarak atanmistir. Coklu regresyon analizi ilk 6nce
“Enter” yonteminde ¢alistirmistir. Bu analiz sonucunda analize katilan duygusal sorunlar

disindaki degiskenlerin anlamli olarak hastalik algisin1 yordamadigi goriilmiistiir ( p >.05)

Sonrasinda Analiz “Stepwise” yontemi ile tekrar calistirmistir. Analiz sonucglarina
gore algilanan duygusal sorunlar (B =.43) varyansin %18’sini aciklamaktadir [F(1, 86) =
19.235, p <.000]. Analiz Sonuglar1 Tablo 4’de verilmistir.

Tablo. 4.

Ebeveyn Hastalik Algisi iizerinde Algilanan Duygusal Sorunlarin Yordayict Etkisi

Yordayici

Degisken R R2 Diizeltilmis R2 B t F

Algilanan
Duygusal 43 18 173 43 439" 19.235™
Sorunlar

"0 <.001
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3.2. Cocuk Grubu Analiz Sonuclar:

3.2.1. Cocuk Grubu Degiskenlerinin Korelasyon Analizi Sonuclari

Cocuk Grubu i¢in; Cocugun Cinsiyeti; Hastalik Algisi; Gligler ve Gligliikler Anketi
Toplam Puani ve alt boyutlar1 olan: Duygusal Sorunlar, Davranis Sorunlari, Dikkat Eksikligi
ve Asirt Hareketlilik, Akran Sorunlari, Sosyal Davranislar; Sosyal Karsilastirma Olgegi
Toplama Puani, Kisa Semptom Envanteri Toplam Puani degiskenlerinin birbirleri ile
iligkisine bakilmast amaciyla Pearson Momentler Carpimi Korelasyon Katsayilari

hesaplanmistir. Korelasyon analizlerine iliskin detayli sonuclar Tablo 5’de verilmistir.

Cocuk Cinsiyet ile Hastalik Algis1 arasinda anlaml iliski vardir (r =.27, p < .05).
Cocugun Yasi ile Hastalik Algist arasinda pozitif yonlii ve anlamli iliski oldugu goriilmiistiir

(r=.34,p<.01).

Sosyal Karsilastirma Olgegi ile Kisa Semptom Envanteri Toplam Puami (r =-.45, p <
.01) arasinda pozitif yonlii, Hastalik Algis1 (r =-.36, p <.01) ile negatif yonlii ve istatistiksel
olarak anlamli iliski saptanmistir. Sosyal Karsilastirma Olgeginin aym zamanda Duygusal
Sorunlar (r =-.23, p < .05), Davranis Sorunlar1 (r =-.26, p < 05) Dikkat eksikligi Asir
Hareketlilik (r =-.27, p < .05),Giigler ve Giigliikler Anketi Toplam Puani (r =-.31, p < .05)
ile negatif yonlii anlamli iliskiye sahip oldugu goriilmiistiir. Sosyal Karsilastirma Olgegi ile

Sosyal Davranis (r =.27, p < .05) arasinda ise pozitif yonlii anlaml iliski goriilmiistiir.

Kisa Semptom Envanteri Toplam Puani ile Cocugun Hastalik Algis1 (r =-.45, p <.01),
Duygusal Sorunlar (r =-.62, p < .01) arasinda negatif yonlii ve anlamli; Davranis Sorunlari
(r=.54, p <.01), Dikkat eksikligi Asir1 Hareketlilik (r =.51, p < .01), Giigler ve Giigliikler
Anketi Toplam Puani (r =.73, p < .0l)arasinda pozitif yonlii ve istatistiksel olarak anlaml1
iligki oldugu goriilmistiir. Kisa Semptom Envanteri Toplam Puani ile Sosyal Davranis (r =-

.25, p <.05) arasinda negatif yonlii anlaml1 iligski oldugu goriilmiistiir.
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Duygusal Sorunlar ile Davranig Sorunlar (r =.48, p < .01), Dikkat Eksikligi Asir1
Hareketlilik (r =.59, p <.01), Akran Sorunlar1 (r =.31, p < .05) Giigler ve Giicliikler Anketi
Toplam Puani (r =.83, p < .01) pozitif iligki gostermistir. Davranis Sorunlar ile Akran
Sorunlari (r =.48, p <.01) arasinda pozitif yonlii anlamli iliski gériilmiistiir. Bununla birlikte
Davranig Sorunlart ile Sosyal Davranis (r =-.47, p < .01) negatif ve anlamli iligki

gOstermistir.

Dikkat Eksikligi Asir1 Hareketlilik ile Akran Sorunlari (r =.27, p < .05), Giicler ve
Giigliikler Anketi Toplam Puani (r =.78, p < .01) pozitif yonde iliskilidir. Dikkat Eksikligi
ve Asirt Hareketlilik ile Sosyal Davranig (r =-.25, p <.05) negatif yonde ve anlamli sekilde
iligkilidir. Akran sorunlar1 ile Sosyal davranis (r =-.42, p < .01) negatif yonde ve anlamli
iligkilidir. Akran Sorunlan ile Giicler ve Giigliikkler Anketi Toplam Puani (r =.61, p < .01)
arasindaki iligski pozitif ve anlamlidir. Sosyal Davranis ile Giicler ve Gligliikkler Anketi
Toplam Puani (r =-.45, p < .01) arasindaki iliski de negatif yonlii ve anlamli olarak

saptanmigtir.
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Tablo. 5.

Cocuk Grubu Degiskenler Arasi Korelasyon Degerleri

)] @ ® @) ®) (6) M ®) © (10) (11)
(1) Cocuk Cinsiyet 1
(2) Cocuk Yas .025 1
3) Sosyal Karsilastirma Olgegi
® 4 s ot -.165 =213 1
Toplam Puani
(4) Kisa Semptom Envanteri Toplam "
171 210 -.445 1
Puani
(5) Hastalik Algist Toplam Puani .280" 343" -359™ 428" 1
6) Gigler ve Giigliikler Duygusal
© ¢ ¢ e 228 .105 -.283" 617" 283" 1
Sorunlar
(7) Gigler ve Gigliikler Davranis . " "
-.031 -.016 -262 535 .073 482 1
Sorunlart
(8) Gigler ve Gigliikler Dikkat . " . " "
156 .069 -272 .507 309 .588 488 1
Eksikligi Asirt Hareketlilik
(9) Gigler ve Giigliikler Akran . .
-.026 -.034 -.073 217 .065 309 217 269 1
Sorunlart
(10) Giigler ve Giigliikler Sosyal . . ” . "
.061 .046 268 -254 -.023 -228 -468 -253 -417 1
Davranis
(11) Giigler ve Giigliikler Toplam Puani 120 046 -305° 6417 252" 832" 728" 782 .606™ -454™ 1

*p <.05, **p <.01
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3.2.2.Cocuk Grubu Regresyon Analizi Sonuglar:

3.2.2.1.  Cocugun Psikolojik Belirtileri Uzerinde ve Hastallk Algisinin Y ordayici Etkisi

Hastalik algisinin ¢ocugun psikolojik belirtileri lizerindeki yordayici etkisini gérmek
amaciyla basit dogrusal regresyon analizi yapilmistir. Bu amagla analizde Kisa Semptom
Envanteri Toplam Puani bagimli degisken Hastalik Algis1 Toplam Puani bagimsiz degisken

olarak atanmistir. Analiz Sonuglar1 Tablo 6’da verilmistir.

Tablo. 6.
Cocugun Psikolojik Belirtileri Uzerinde ve Hastalik Algisinin Yordayici Etkisi

Yordayici

Degisken R R2 Diizeltilmis R2 B t F
Hastalik 43 18 170 43 379" 14354
Algisi

"p <.001

Tablo 6’da goriildiigii ilizere regresyon analizi sonuglart anlamhidir (p < .001). Analiz
sonuclarina gore ¢cocugun hastalik algis1 (f =.43) varyansin %18 sini aciklamaktadir [F(1,
64) = 14.354, p <.000].

3.2.2.2.  Cocugun Olumsuz Benlik Algis1 Uzerinde Hastahk Algisimin Yordayici
Etkisi

Cocugun kendini akranlartyla karsilastirmasinda hastalik algisinin yordayici etkisini
gérmek icin basit dogrusal regresyon analizi yapilmistir. Bu amagla analizde Sosyal
Karsilastirma Olgegi Toplam Puan1 bagimli degisken Hastalik Algis1 Olgegi Toplam Puani

bagimsiz degisken olarak atanmistir. Analiz Sonuglart Tablo 7°de verilmistir.
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Tablo. 7.

Cocugun Olumsuz Benlik Algisi tizerinde Hastalik Algisinin Yordayici Etkisi

Yordayici

Degisken R R2 Diizeltilmis R2 B t F
Hastalik 36 13 11 36 -2.95%%  14.354%*
Algisi

“p<.01

Tablo 7°de goriildiigii iizere regresyon analizi sonuglart anlamlidir (p <.001). Analiz
sonuclarina gére cocugun hastalik algist (B =-.36) varyansin %13 iinii agiklamaktadir [F(1,

59) = 14.354, p <.000].

3.3. Eslesen Cocuklarin ve Annelerinin Hastalik Algilarinin Karsilastirilmasi

Analizlere ek olarak eslesen 22 ¢ocuk ve annesinin hastalik algilari arasindaki iliskiye
bakilmistir. Bu amag¢ dogrultusunda eslestirilmis Orneklem t-test yapilmistir. Analiz
sonucuna gore annelerin hastalik algilariyla ¢ocuklarin hastalik algilan iliskilidir ve ayn1
zamanda birbirlerinden farklidir. Bununla birlikte annelerin olumsuz hastalik algilarinin

cocuklarinin hastalik algilarindan daha yiiksek oldugu goriilmektedir.

Eslestirilmis 6rneklem t-test sonucunda ebeveyn hastalik algisi toplam puani (AO =
39.50, SS = 12.55) ¢ocuklarin hastalik algis1 toplam puanindan (AO = 32.50, SS = 10.69)
yiiksektir.t(21) = -2.8, p < 05 , d= 0.60. Annenin hastalik algisi ile ¢ocuk hastalik algisi
arasindaki iligki pozitif yonli ve anlamlhidir (r(22) =42, p <.05)

47



BOLUM IV

TARTISMA

Tartisma boliimii arastirmanin genelinde oldugu gibi iki ana bashk altinda ele
alimmistir. Bu boliimde yine ilk olarak ebeveyn grubuna iliskin bulgular ve sonrasinda ¢ocuk
grubuna iliskin bulgular tartisilmistir. Arastirma sorunlarina ek olarak, eslesen anneler ve
cocuklart (Kendi ¢ocuguyla birlikte arastirmaya katilmis olan anneler ve cocuklari) arasinda
saptanan ek bulguya; ebeveyn hastalik algis1 ve ¢ocuk hastalik algis1 arasindaki iliskiye

kisaca deginilmistir.

4.1. Ebeveyn Grubu Degiskenlerinin Degerlendirilmesi

Bu calismada elde edilen korelasyon analizleri sonucunda ebeveynlerin hastalik
algilarinin herhangi bir ebeveynlik tutumu ile anlamli iligki gostermedigi goriilmiistiir. Bu
nedenle hastalik algisinin ebeveynlik tutumlar1 tizerindeki etkisini 6l¢gmek amaciyla bu

caligmada bagska bir analiz yapilmamis ve tartisma boliimiinde ele alinmamastir.

4.1.1.Ebeveyn Grubu Degiskenlerinin Korelasyon Analizi Sonug¢larimnin

Degerlendirilmesi

Ebeveyn tutumlarinin demografik degiskenlerle iliskisi incelendiginde,
ebeveynlerin egitim seviyesi ile demokratik tutum arasinda anlamli iligki oldugu
goriilmiistiir. Bu bulgu alanyazin ile uyumludur (Tezel Sahin ve Akyiirek, 2008; Ozyurt,
Tezel Sahin, 2005; Le Compte ve ark., 1978).

Bu calismada, egitim seviyesi ile asir1 annelik, kar1 koca ge¢imsizligi, baski ve disiplin
boyutlarinin istatistiksel olarak anlamli sekilde azaldigi goriilmiistiir. Tiirk 6rnekleminde
yapilan ilgili bir ¢calismada da egitim seviyesinin ylikselmesiyle baski ve diplin ve asir1

annelik boyutlarinin azaldigi saptanmistir (Baysal ve ark., 1992). Bununla birlikte bu
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aragtirmada egitim seviyesi ile kar1 koca ge¢imsizligi ve ev kadinligin1 reddetme boyutlar

arasinda ise zit yonlii iligki goriilmistiir.

Egitim seviyesiyle belirtilen psikolojik ve davranigsal sorunlari inceledigimizde,
ebeveyn egitim seviyesinin artmasiyla ebeveynin ¢ocugu i¢in belirttigi duygusal sorunlarin
ve akran sorunlariin azalma egiliminde oldugu goriilmiistiir ve bu bulgu da istatistiksel
olarak anlamlidir. Bununla birlikte egitim seviyesi Gli¢ler ve Gligliikler Anketi Toplam
Puani ile de anlaml sekilde negatif yonlii iligkilidir. Bu bulgu ebeveynin egitim seviyenin
FKU’lii gocuklarin psikolojik ve davranigsal sorunlari iizerinde koruyucu bir etkisi
olabilecegini gostermektedir. Ebeveynler bilinglendik¢e cocugun sorunlarini ele almakta

daha donanimli hale geldigi diisiiniilmektedir.

Aile geliri ve ebeveynlik tutumlarina bakildiginda, aylik gelir ile baski ve disiplin
boyutu arasinda negatif yonlii iliski saptanmistir. Alanyazin incelendiginde, Sanli ve Oztiirk
(2002) calismasinda aile geliriyle baski ve disiplin boyutlar1 arasinda iliski saptamazken,
Kostak, Semerci ve Kocaaslan (2017) hemsirelerle yaptiklar1 bir ¢calismada, ailenin aylik
geliri ile baski ve disiplin boyutu arasinda pozitif yonlii iligki saptanmistir. Bu farkliliklar
aile gelirinin ebeveynlik tutumlar1 {izerindeki etkilerinin gruplara 6zgii farklilik
gosterebilecegini yansitmaktadir. Bu calisma icin ailenin aylik gelirinin ebeveyn egitim
seviyesiyle anlaml1 derece iliskili oldugu gériilmiistiir. Ote yandan, egitim seviyenin bu grup
icin calisma da ele alinan degiskenler iizerinde aylik gelirden daha belirleyici bir rol oynadigi
diisiiniilmektedir. Ciinkii, egitim seviyesinden farkli olarak aylik gelir ile demokratik tutum,

duygusal sorunlar ve akran sorunlari boyutlart anlamli bir iligki gostermemistir.

Ebeveynin hastalik algist ile belirtilen psikolojik ve davramis problemleri
incelendiginde ise, GGA toplam giiclik puan1 dahil, tiim degiskenlerle pozitif yonlii ve
anlaml iligkili oldugu goriilmiistiir. Ancak GGA alt boyutu olan ve olumlu bir boyut olan
sosyal davranis ile hi¢bir anlamli iliski saptanmamustir. Bir diger degisle, ebeveynlerin

cocuklart i¢i belirttikleri tiim problem boyutlar1 ebeveynin hastalik algisi ile iligkilidir.
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Ebeveynlik tutumlarinin belirtilen psikolojik ve davranig problemleriyle iligkisine
bakildiginda, 6zellikle belirtilen akran sorunlar1 ile asir1 annelik, ev kadinligini reddetme,
karikoca gecimsizligi ve baski disiplin boyutlar1 pozitif yonlii ve anlamli iligkili
bulunmustur. Bu bulgular alanyazin ile oldukca paraleldir. Ote yandan, alanyazinda
demokratik tutumda yetisen c¢ocuklarin psikolojik gelisim ve uyum bakimindan olumlu
geligsmeler gosterdikleri ve uyumlu arkadas iligkilerine sahip olduklari goriilmektedir (Spera,
2005). Ancak bu ¢alisma i¢in boyle bir iliski saptanmamistir. Bu iligkinin bu ¢alismada
saptanmamasi batil lilkelerden gériillmemesinin nedeni ise arastirmanin girig boliimiinde de
ayrmntili olarak ele alinan kiiltiir farklihiklarindan kaynaklaniyor olabilir (Ornegin, Dwairy,

2004).

Bununla birlikte asir1 annelik boyutu ile giicler gii¢liikler anketinin olumlu bir boyutu
olan sosyal davranig arasinda pozitif yonlii anlamli iliski oldugu goriilmiistiir. Asir1 annelik
boyutu alanyazinda cogunlukla ¢ocugun siirekli denetlenmesi, ¢ocugun hayatina fazla
karisilmasi ve bunun sonucunda ¢ocugun daha bagimli bir birey olarak yetistirilmesiyle
iligkilendirilmistir. Ancak bireyci toplumlarda asirt koruma olumsuz bir yaklagim olarak
goriiliirken ve ¢ocuklar {izerindeki etkileri de buna paralel bulunurken, Tiirk kiiltliriinde,
sicak ilgi ve disiplin birbirini tamamlayan tutumlar olarak ele alinabilmektedir (Kagitcibasi,
2007). Bu sebeple, Tiirkiye gibi daha toplumsal kiiltiirlerde asir1 koruculuk daha olumlu
olarak algilanmakta ve ¢ocuk gelisimine olumsuz yonde etki etmemektedir (Siimer ve
Kagitcibasi, 2010; Shek, 1983). Bu durumda, asirt annelik tutumu fenilketoniirili gocuklarda
kimi giicliiklerde korucu bir faktor olarak rol oynuyor olabilir. Ebeveynin koruyucu kollayict
tutumu, ayn1 zamanda ¢ocugun diyetine ve tedavi siirecine daha sadik kalmasini sagliyor

olabilir.

Bu arastirmada ayni zamanda asir1 annelik tutumunun belirtilen akran sorunlariyla da
iliskili oldugu goriilmiistiir. Cocuklarin kendi sosyal yasantilarini agik¢a sinirli olarak
gordiiklerini (Weglage ve ark., 1992) ve ailelerine daha bagimli olma egilimini géz 6niinde
bulundurdugumuzda (Weglage ve ark., 1991), bu orneklem grubuna 6zgii ebeveynler
tutumlarin1 bu yonde daha ¢ok benimsiyor olabilir. Giris bdliimiinde de ele alindig1 gibi

Belksy (1984) ebeveynlik tutumlarinin ii¢ temel etmenden kaynaklandigini ileri stirmiistii:
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Ebeveynin bireysel ozellikleri, ¢cocugun bireysel ozellikleri ve baglamsal stres ve destek
faktorleri. Bu durumda baglamsal stres ve ¢ocugun bireysel ozellikleri bu ebeveynlik
tutumunun sekillenmesinde etkili olmus olabilir. Bir diger degisle akran sorunlar1 yasayan
cocugun ebeveyne daha ¢ok yaklasmasi onun kontroliine daha ¢ok ihtiyag duymast,
ebeveynlerin bu tarz bir tutumu daha ¢ok benimsemesine yol agabilir. Fakat bu iligki
istatistiksel olarak anlamlilik sinirina ¢ok yakindir bu sebeple daha biiyiik bir 6rneklemle

desteklenmesi gerekmektedir.

Ev kadimlhigin1 reddetme boyutu ile belirtilen duygusal sorunlar arasindaki iliskiyi
inceledigimizde anlamli pozitif yonlii iliski goriilmiistiir. Bu ebeveynlik tutumu ebeveynin
stirekli evde kalmaktan, ev isleriyle ve cocuklarin bakimini iistlenmekten duydugu sikinti ile
iligkilidir. Weglage ve arkadaslar1 (1992) cogu ergenin diyet ve hastalik bilgisinin az
oldugunu bildirilmis ve ebeveynlerinin yardimi1 olmadan diyete basariyla uyamadiklarini
tespit etmistir. Bu nedenle 6zellikle bu 6rneklem grubunda ebeveynin ¢ocuk bakimindaki
sorumluluklarindan kaginmasiyla birlikte ¢ocugun daha ¢ok psikolojik sorun gostermesi
anlasilir bir sonugtur. Ebeveynler ¢ocuklarinin tedavisinin 6nemli parcasi olan diyete
yonelik istekliligi gostermez veya diyet yemeklerini hazirlama konusunda sorumluluklarini

yeterince iistlenmez ise cocugun tedavi siireci o kadar duygusal zorlanma yaratacaktir.

Baski ve disiplin boyutu ile belirtilen duygusal sorunlar ve akran sorunlari arasinda
bulunan iliskinin de alanyazin ile uyumlu oldugu goriinmektedir. Otoriter ebeveynligin, kimi
igsellestirici davraniglarin yani sira depresyona (Dwairy ve ark., 2006) ve ¢ocuk gelisimde
olumsuz etkilere yol agabildigi goriilmiistiir (Bun, Louiselle, Misukanis ve Mueller, 1988;

Spera, 2005; Steinberg, Dornbusch ve Brown, 1992).
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4.1.2.Ebeveyn  Grubu  Degiskenlerinin  Coklu  Regresyon  Analizinin

Degerlendirilmesi

Belirtilen duygusal sorunlarin ebeveyn hastalik algisinin %18’ini  yordadig
gorliilmiistiir. Akran sorunlari, davramis sorunlari, dikkat eksikligi ve asir1 hareketlilik
boyutlar1 korelasyon analizinde hastalik algisiyla anlamli iligkili gostermesine ragmen, ¢oklu
regresyon analizi sonuglari degerlendirildiginde yalnizca belirtilen duygusal sorunlarin

hastalik algisini agiklar nitelikte oldugu goriilmiistiir.

Cocugun algilanan duygusal sorunlar boyutu detayli ele alindiginda depresyon ve
kaygi igerikli maddeleri igerdigini gérmekteyiz. Bu alt boyutu olusturan maddeler soyledir:
Sikca bas agrisi, karin agris1 ve bulantidan yakinir. / Bir¢ok kaygist vardir. Sik¢a endiseli
goriiniir. / Sikca mutsuz, kederli ya da aglamaklidir. / Yeni ortamlarda gergin ya da

huysuzdur, Kendine giivenini kolayca kaybeder. / Pek ¢ok korkusu var. Kolayca lirker.

Ebeveynlerin olumsuz hastalik algilarinin en 6nemli belirleyicileri depresif ve kaygi
belirtileri olarak goriilmektedir. Ebeveynin hastalik algisini etkileyen duygusal sorunlar bu
noktada araci degisken gibi goziikkmektedir. Bir diger degisle belirtilen duygusal sorunlarin,
akran sorunlari, davranis sorunlari, dikkat eksikligi ve asir1 hareketlilik ve hastalik algisi ile
iizerinde etkisi oldugu diisiiniilmektedir. Bu bulgu ileriki ¢alismalarda duygusal sorunlarin

olasi arac1 roliiniin daha kapsamli ele alinmasi1 gerektigini gdstermektedir.

Witalis ve arkadaslarinin (2016) ¢alismasinda ebeveynlerin %25'inin hastaligi kabul
etmedigi goriilmiistiir. Lord, Wastell ve Ungerer (2005), baz1 ebeveynler i¢in FKU teshisi
ile iliskili kayginin, ¢ocuk 12 yasma gelinceye kadar devam edebilecegini, travma etkisi
yaratici bir olay olabilecegini gostermistir. Bu durum, ebeveynlerin tanidan yillar sonra dahi
hastalig1 kabul etmekte yasadigi sikintiyr agiklar niteliktedir (Lord, Ungerer ve Wastell,
2008). Bununla birlikte Witalis ve arkadaglarinin (2016) arastirmasinda altt yasin ve
ozellikle {i¢ yasin altindaki FKU’li cocuklarin ebeveynlerinin psikologa basvurma

isteklerinin oldukg¢a giiclii oldugunu saptamistir. Witalis ve arkadaslarinin (2016) calismast
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mevcut ¢alisma agisindan onemlidir ¢iinkii erken donemde ebeveynlerin ¢ocuklarina iliskin
hastalik algilar1 olduk¢a onemlidir. Ebeveynlerinde dogum sonrasi; erken dénemde
psikolojik destek alma ihtiyaclar1 hastaligin ebeveyn ic¢in de psikolojik olarak ne kadar
zorlayict olabilecegini gostermektedir. 0-6 yas araligini ele aldigimizda, ebeveyn ve ¢ocuk
arasinda sekillenen iliski ¢cocugun ileriki yasaminda oldukga etkin bir rol oynayacaktir.
Ozellikle bu dénemde ebeveynin hastalik ile ilgili yanhs algilarinin giderilmesi oldukga

onemli goziikmektedir.

4.2. Cocuk Grubu Degiskenlerinin Degerlendirilmesi

Ebeveyn ile ortak bir 6l¢tim aracinin kullanilmasi amaciyla bu g¢alismada Kisa
Semptom Envanteri’nin yani sira Giicler ve Giicliikler Anketi kullanilmasi tercih edilmistir.
Ancak ¢ocuklar tarafindan belirtilen psikiyatrik ve psikolojik belirtilerin l¢timiinde toplam
puanlar ele alindiginda Kisa Semptom Envanteri, Gli¢ler ve Giigliikler Anketi’ne gore diger
degiskenlerle daha yiiksek ve anlamli iliski gdstermistir. Ayn1 zamanda, Kisa Semptom
Envanterinin i¢ tutarlilik katsayisi bu arastirma i¢in daha yiiksek bulunmustur. Bu sebeple
Kisa Semptom Envanteri Toplam Puaninin ¢ocuktan alinan degiskenlerin incelenmesinde
Gtgcler ve Giigliikler Anketi Toplam Puani yerine kullanilmasi arastirmaci tarafindan tercih

edilmistir.

Bu calismada, yapilan korelasyon analizleri sonucunda Sosyal Karsilastirma Olgegi
ile Kisa Semptom Envanteri toplam puani arasinda anlamli iliski oldugu goriilmiistiir. Ancak
bu iliski sonraki analizlerde ele alinmamistir; ¢linkii Kisa Semptom Envanteri’nin alt
boyutlarindan biri de olumsuz benliktir. Olumsuz benlik boyutu ile Sosyal Karsilastirma
Olgegi’nin benzer degiskenler oldugu diisiiniilmektedir. Bu sekilde benzer bir dl¢iimden

ortaya ¢ikabilecek bir hatanin 6niine ge¢ilmek istenilmistir.
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42.1.Cocuk Grubu Degiskenlerinin Korelasyon Analizi Sonugclarinin

Degerlendirilmesi

Cocugun hastalik algis1 ile ¢ocugun yasi1 arasinda pozitif yonlii ve anlamli iliski
goriilmiistiir. Biiyiimekte olan ¢ocuklarin 6zellikle ilerleyen ergenlik donemi ile birlikte yeni
arkadasliklar yeni sosyal ¢evreler edinmesi s6z konusudur. Kendini tanima ve birey olma
stirecinin hiz kazandig1 bu doénemle birlikte hastaligin ¢ocuga daha goriiniir hale geldigi
diisiiniilmektedir. Ote yandan ergenligin kendi getirdigi zorluklar da hastalik ile

iligkilendiriliyor olabilir.

Hastalik Algis1 Olgegi Toplam Puani ile Sosyal Karsilastirma Olgegi Toplam Puani
arasinda beklenildigi iizere negatif yonlii anlamli iliski goriilmistiir. Hastalik algisindaki
yiikselisle birlikte ¢ocuklar kendilerini daha olumsuz olarak degerlendirmistir. Ayrica
Hastalik Algisi ile GGA toplam puanmi ve KSE toplam puami anlamli ve pozitif yonde
iliskilidir. Bununla birlikte Hastalik Algis1 anlamli sekilde ve pozitif yonlii, duygusal
sorunlar, dikkat eksikligi ve asir1 hareketlilik ile iligkilidir.

Sosyal Karsilastirma Olgegi ile duygusal sorunlar, dikkat eksikligi asir1 hareketlilik
arasinda negatif yonlii; sosyal davranis ile pozitif yonlii iligki oldugu gortilmiistiir. Tiim bu
iligkiler anlasilirdir. Psikolojik semptomlar ve davranis problemleri kisiligini daha olumsuz

gormesiyle iligkilidir (Onbasioglu, 2006; Sahin ve ark., 2002)

4.2.2.Cocuk Grubu Degiskenlerinin Basit Dogrusal Regresyon Analizlerinin

Degerlendirilmesi

4.2.2.1.  Cocugun Psikolojik Belirtileri Uzerinde Hastahk Algisin Yordayici Etkisinin

Degerlendirilmesi

Kisa Semptom Envanteri toplam puaninin %18’inin ¢ocugun hastalik algisi ile iligkili

oldugu goriilmektedir. Alanyazinda, Romatoid artritli kadinlara odaklanan bir bagka
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calisma, hastalik algilarinin eszamanli uyum, depresyon, agr1 ve fiziksel islevsellik ile iligkili
oldugunu bildirmistir (Groarke, Curtis, Coughlan ve Gsel, 2005). Simdiki ¢alisma bulguyu
destekler niteliktedir. Bununla birlikte, diyabetli ve fenilketoniirili hastalarla ile yapilan
calismalarda hastaliin kabuliinde yasanan sikintilar, artan sosyal yalitilmislik, depresif
duygudurum ve kaygi diizeyleri ile iliskili bulunmustur (Weglage, Funders, Ullrich, Rupp
ve Schimidt, 1996; Weglage ve ark., 1996; Weglage ve ark., 2000). Diisiik benlik saygisi,
sosyal yetersizlik, okul problemleri, diisilk motivasyon seviyesi ve diisiik 6zerklikle iligkili

oldugunu goéstermistir (Brumm ve ark., 2010).

Bu sonug fenilketoniiri 6rneklemi i¢in de hastalik algisinin ve biligsel temsilin kisilerin
hastaliga olan duygusal tepkilerini etkiledigini gosteren ¢alismalar1 (Leventhal, Benyamini,
Brownlee, Diefenbach, Leventhal ve Patrick-Miller, 1997, Weinman ve Petrie, 1997)
destekler niteliktedir. Ayrica bu bulgu, fenilketoniirili cocugun ruhsal problemleri iizerinde
hastaliginin dogasindan kaynaklanan (biyolojik ve genetik) etkilerin yani sira, ¢ocugun
hastalig1 nasil ele algiladiginin da onemli olabilece8ini ortaya koymaktadir. Bu iliski
kuskusuz iki yonlii de olabilir. Daha fazla psikolojik semptoma sahip ¢ocuklar daha olumsuz

hastalik algisina sahip olabilir.

4.2.2.2. Cocugun Kendini Digerleriyle Karsilastirmas1 Uzerinde Hastalik

Algisinin Yordayicl Etkisinin Degerlendirilmesi

Alanyazinda da goriildiigii {izere FKU’lii bireyler iliski, duygu gelisimi, bagimsizlik
ve benlik algis1 alanlarinda dezavantajli goziikmektedir (Gentile, Hoedt ve Bosh, 2010).
Hastalik algis1 cocugun kendini baskalarina gore daha olumsuz algilamasinin %131 ile
iligkilidir. Bu bulgu hastalik algisinin kisinin benlik degeri algis1 tizerinde 6nemli bir etken
olabilecegi gostermistir. Giris boliimiinde de ayrintili ele alinan Witalis ve arkadaslarinin
(2016) hastaligin kabuliinii de inceleyen c¢alismasinda, hasta grubunun %36'sinin
arkadaslarinin FKU durumlarinin farkinda olmasini istemedigi griilmiistiir. Hastalig1 kabul
etmekte zorlanan hastalar, yasitlarina gore kendilerini daha yetersiz ve farkli olarak
algilamigtir. Bu calismada da ylikselen hastalik algisinin kisinin kendini akranlariyla

karsilastirdiginda olumsuz degerlendirmesi; bu bulgular 1s181nda hastalik algis1 yiliksek olan
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cocuklarin da akranlarinin hastaliklarindan haberdar olmasini istememesi s6z konusu

olabilir.

4.3. Calismanin Sonuclari

Arastirmadan ¢ikan analiz sonuglarina gore hastalik algis1 hem ebeveyn grubu hem
cocuk grubu icin olduk¢a Onemli bir degiskendir. Hastalik algis1 ¢ocugun kendini
baskalarina gore daha olumsuz algilamasinin %131 ile iligkili ve psikolojik belirtilerinin
%18 ile iliskili bulunmustur. Ebeveynlerin hastalik algis1 ise ¢ocuklart i¢in belirttikleri
duygusal sorunlar ile %18 iligkili bulunmustur. Ayrica, bu ¢alismada yapilan ek analizle
annelerin hastalik algisinin ¢ocugun hastalik algis1 ile iliskili oldugu goériilmiistiir.
Fenilketoniirili gocuga sahip annelerin hastalik algilar1 ortalamalarinin ¢ocuklarindan daha
yiikksek oldugu goriilmiistiir. Bu bulgular arastirmanin basinda ele alindigi iizere aile
sisteminin  fenilketoniiri hastaliginin ele alimisinda olduk¢a 6nemli oldugunu
desteklemektedir. Bu nedenle fenilketoniiri hastaliginda hastalik algisinin ilerideki
caligmalarda ele alinmas1 durumunda aile sisteminin birlikte degerlendirilmesinin 6nemli

oldugu diistiniilmektedir.

Mevcut ¢alismada da goriildiigii iizere ebeveyn ve ¢ocuk hastalik algilari arasinda
anlamli bir iligski gdziikmektedir. Ayrica bu ¢ocuklarda ebeveyn ve ¢ocuk arasindaki iligkinin
hastaligin  tedavisinden kaynakli daha bagimli  olabilecegini goz  Oniinde
bulundurdugumuzda ebeveynlerin hastalik algilarinin ¢ocuklarin hastalik algilariin
sekillenmesinde etkili rol oynayabilece8i diisiiniilmektedir. Bu sebeple, fenilketoniirili
cocuga sahip ebeveynlerin 6zellikle erken donemde psikolojik destek almalarini saglamak
ve etkili miidahaleler yapilmasi yoluyla hastalik algisinin daha uygun seviyede tutulmasi

hem ebeveyn hem ¢ocugun ruh sagligin1 korumak bakimdan faydali olabilir.
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4.4. Cahsmanin Simirhihklar: ve Oneriler

Bu ¢alismanin en biiyiik sinirliligi kontrol grubunun ¢alismaya dahil edilememesidir.
Benzer ¢alismalar i¢in kronik hastaliga sahip farkli gruplarin (6rnegin, hiperfenilalaninemi,
¢olyak, diyabet hastalar1) da calismaya alinmasi arastirmada lgiilen degiskenlerin FKU’ye
6zel kisminin daha net anlagilmasini saglayacaktir. Bir diger sinirlilik ise 6rneklem sayisinin
az olmasi sebebiyle grup i¢i farklilarin bu c¢alismaya dahil edilememesidir. Ileriki
calismalarda Orneklem sayisinin arttirilmasiyla ¢ocuklar icin ozellikle cinsiyet ve yas
degiskenlerinin; ebeveyn grubu icin de oOzellikle cinsiyet degiskenin kontrol edilmesi

aragtirmayi giliglendirecektir.

Bu ¢alismada gecerliligi ve giivenirligi olan bir 6l¢ek olmasi sebebiyle kisa hastalik
algis1 6lgegi kullanilmistir. Ancak yine drneklem sayisin yetersiz olmasindan 6tiirii hastalik
algis1 alt boyutlar1 ayr1 ayri ele almmamugtir. Ote yandan hastaligin siiresine olan inang
boyutu, FKU’lii bireyler ve yakinlar icin gegerli bir boyut degildir. Bilindigi iizere FKU
yasam boyu siiren kalitsal bir metabolik hastaliktir. Bu sebeple FKU popiilasyonuna 6zel
hastalik algis1 6lgeginin gelistirilmesi, FKU’lii bireylerin hastalik algilarin1 daha iyi ele

alabilmemize olanak saglayacaktir.

Cocugun ruhsal belirtilerinin iizerinde hastalik algisinin dogrudan etkisi veya
ebeveynlerin hastalik algisinin ¢ocugunun duygusal sorunlar {izerinde etkisi olup olmadig:
daha ayrintili arastirilmalidir. Bu nedenle hastalarin ve ebeveynlerinin goriismelerde hastalik
algilarinin ~ 6grenilmesi ve yeniden degerlendirilmesi/degistirilmesi (hastalik ile
iligkilendirilmis olast yanlis biligsel temsillerin giderilmesi) gibi miidahale caligsmalari
yapilabilir. Bu yolla hastalik algisinin ¢ocugun psikolojik belirtileri ve ebeveynlerin
cocuklart i¢in belirttikleri psikolojik belirtileri arasindaki iliski daha giiclii ele alinabilir.
Hastaligin dogasindan ve kisinin kendi hastalik algisindan kaynaklanan ruhsal belirtiler daha

iyi ayirt edilebilir.
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KISALTMALAR

FA- Fenilalalin

FAH- Fenilalalin hidroksilaz

FKU-Fenilketoniiri

SKO- Sosyal Karsilastirma Olgegi

HAO-Kisa Hastalik Algis1 Olgegi

GGA-Giigler ve Giigliikler Anketi

PARI-Aile Hayat1 ve Cocuk Yetistirme Tutum Olgegi

KSE-Kisa Semptom Envanteri

58



KAYNAKCA

Abidin, R. R. ve Brunner, J. F. (1995). Development of a parenting alliance
inventory. Journal of clinical child psychology, 24(1), 31-40.

Anthony, K. K., Bromberg, M. H., Gil, K. M. ve Schanberg, L. E. (2011). Parental
perceptions of child vulnerability and parent stress as predictors of pain and
adjustment in children with chronic arthritis. Children's Health Care, 40(1), 53-69.

Arnold, G. L., Vladutiu, C. J., Orlowski, C. C., Blakely, E. M. ve DeLuca, J. (2004).
Prevalence of stimulant use for attentional dysfunction in children with
phenylketonuria. Journal of inherited metabolic disease, 27(2), 137-143.

Awiszus, D. ve Unger, 1. (1990). Coping with PKU: results of narrative interviews with
parents. European Journal of Pediatrics, 149(S1), 45-51.

Barakat, L. P., Patterson, C. A., Tarazi, R. A. ve Ely, E. (2007). Disease-related parenting
stress in two sickle cell disease caregiver samples: Preschool and
adolescent. Families, Systems & Health, 25(2), 147-161.

Barakat, L. P., Patterson, C. A., Weinberger, B. S., Simon, K., Gonzalez, E. R. ve Dampier,
C. (2007). A prospective study of the role of coping and family functioning in health
outcomes for adolescents with sickle cell disease. Journal of Pediatric
Hematology/Oncology, 29(11), 752-760.

Barber, B. K., Olsen, J. E. ve Shagle, S. C. (1994). Associations between parental
psychological and behavioral control and youth internalized and externalized
behaviors. Child development, 65(4), 1120-1136.

Barton, A. L. ve Kirtley, M. S. (2012). Gender differences in the relationships among
parenting styles and college student mental health. Journal of American College
Health, 60(1), 21-26.

Basaran, N., Cenani, A., Sayli, B. S., Ozkinay, O., Artan, S., Seven, H., Basaran, A. ve
Dinger, S. (1992). Consanguineous Marriages Among parents of Down Patients.

clinical genetics journal, 42: 13-15.

Baumrind, D. (1978). Parental disciplinary patterns and social competence in
children. Youth ve Society, 9(3), 239-267.

Baumrind, D. (1980). New directions in socialization research. American Psychologist,
35(7), 639- 652.

59



Baumrind, D. (1989). Rearing competent children. W. Damon, (Ed.), Child development
today and tomorrow: New direction in child development icinde (349-378). San
Francisco, CA, US: Jossey-Bass.

Baumrind, D. (1996). The discipline controversy revisited. Family relations, 405-414.

Baysal, Z. B., Kaptanoglu, C., Seber, G. Dilbaz, N., Tekin, D., Dinger, S., (1992). Cocuklar
icin Depresyon 0Olcegi skorlari ile anne tutumlan arasindaki iliski. Anadolu Tip
Dergisi. 14(2), 61-69.

Belsky, J. (1984). The determinants of parenting: A process model. Child Development,
55(1), 83-96.

Bernstein, L. E., Helm, J. R., Rocha, J. C., Almeida, M. F., Feillet, F., Link, R. M. ve
Gizewska, M. (2014). Nutrition education tools used in p henylketonuria: clinician,
parent and patient perspectives from three international surveys. Journal of human
nutrition and dietetics, 27, 4-11.

Bilginsoy, C., Waitzman, N., Leonard, C. O. ve Ernst, S. L. (2005). Living with
phenylketonuria: perspectives of patients and their families. Journal of inherited
metabolic disease, 28(5), 639-649.

Blau N., Spronsen F. J. ve Levy H. L. (2010). Phenylketonuria. Lancet 376 (9750), 1417-
1427.

Bolsoy, N. ve Sevil, U. (2006). Saglik-hastalik ve kiiltiir etkilesimi. Anadolu Hemsirelik ve
Saglik Bilimleri Dergisi, 9(3), 78-87.

Bourdeau, T. L., Mullins, L. L., Carpentier, M. Y., Colletti, C. J. ve Wolfe-Christensen, C.
(2007). An examination of parenting variables and child self-care behavior across
disease groups. Journal of Developmental and Physical Disabilities, 19(2), 125-
134.

Broadbent, E., Ellis, C. J., Gamble, G. ve Petrie, K. J. (2006). Changes in patient drawings
of the heart identify slow recovery after myocardial infarction. PSychosomatic
Medicine, 68(6), 910-913.

Broadbent, E., Petrie, K. J., Ellis, C.J., Ying, J. ve Gamble, G. (2004). A picture of health—
myocardial infarction patients' drawings of their hearts and subsequent disability: a
longitudinal study. Journal of psychosomatic research, 57(6), 583-587.

Broadbent, E., Petrie, K. J., Main, J. ve Weinman, J. (2006). The brief illness perception
questionnaire. Journal of psychosomatic research, 60(6), 631-637.

Brumm, V. L., Bilder, D. ve Waisbren, S. E. (2010). Psychiatric symptoms and disorders in
phenylketonuria. Molecular genetics and metabolism, 99, 59-63.

Bun, J. R., Louiselle, P. A., Misukanis, T. M. ve Mueller, R. A. (1988). Effects of parental

authoritarianism and authoritativeness on self-esteem. Personality and Social
Psychology Bulletin, 14(2), 271-282.

60



Burgard, P., Armbruster, M., Schmidt, E. ve Rupp, A. (1994). Psychopathology of patients
treated early for phenylketonuria: results of the German collaborative study of
phenylketonuria. Acta Paediatrica, 83, 108-110.

Casier, A., Goubert, L., Gebhardt, W. A., Baets, F. D., Aken, S. V., Matthys, D. ve Crombez,
G. (2013). Acceptance, well-being and goals in adolescents with chronic illness: a
daily process analysis. Psychology & health, 28(11), 1337-1351.

Chilcot, J. (2012). The Importance of Illness Perception in End-Stage Renal Disease:
Associations  with  Psychosocial and Clinical Outcomes. Seminars in
Dialysis, 25(1), 59-64.

Cousino, M. K. ve Hazen, R. A. (2013). Parenting stress among caregivers of children with
chronic illness: a systematic review. Journal of pediatric psychology, 38(8), 809-
828.

Cox, C. R., Arndt, J., Pyszczynski, T., Greenberg, J., Abdollahi, A. ve Solomon, S. (2008).
Terror management and adult’s attachment to their parents: The safe haven remains.
Journal of Personality and Social Psychology, 94(4), 696-717.

Darling, N. ve Steinberg, L. (1993). Parenting style as context: An integrative model.
Psychological Bulletin, 113(3), 487-496.

Di Ciommo, V., Forcella, E. ve Cotugno, G. (2012). Living with phenylketonuria from the
point of view of children, adolescents, and young adults: a qualitative
study. Journal of Developmental & Behavioral Pediatrics, 33(3), 229-235.

Dwairy, M. (1997). A biopsychosocial model of metaphor therapy with holistic
cultures. Clinical Psychology Review, 17(7), 719-732.

Dwairy, M. (2004). Parenting styles and mental health of Palestinian—Arab adolescents in
Israel. Transcultural psychiatry, 41(2), 233-252.

Dwairy, M., Achoui, M., Abouserie, R., Farah, A., Sakhleh, A. A., Fayad, M. ve Khan, H.
K. (2006). Parenting styles in Arab societies: A first cross-regional research

study. Journal of Cross-Cultural Psychology, 37(3), 230-247.

Eiser, C. (1985). Phenylketonuria. In The Psychology of Childhood Illiness (pp. 83-93).
Springer, New York, NY.

Ekemen, N. (2006). 15-49 Yas Aras1 Kadinlarda Kisa Semptom Envanteri Ile Ruhsal
Durumun Belirlenmesi, Yiiksek Lisans Tezi, Erciyes Universitesi Saglik Bilimleri
Enstitiisii, Hemsirelik Anabilim Dali.

Erikson, E. (1968). Identity: youth and crisis. Oxford, England: Norton & Co.

Fowler, C. ve Baas, L. S (2006). Illness representations in patients with chronic kidney
disease on maintenance hemodialysis. Nephrology Nursing Journal, 33, 173—186.

61



Folling, A. (1934). Uber Ausscheidung von Phenylbrenztraubensiure in den Harn als
Stoffwechselanomalie in Verbindung mit Imbezillitat. Hoppe-Seyler’s Zeitschrift
fir physiologische Chemie, 227(1-4), 169-176.

Franz, M. J., Monk, A., Barry, B., McCLAIN, K., Weaver, T., Cooper, N., ... ve Mazze, R.
S. (1995). Effectiveness of medical nutrition therapy provided by dietitians in the
management of non—insulin-dependent diabetes mellitus: a randomized, controlled
clinical trial. Journal of the American Dietetic Association, 95(9), 1009-1017.

Frostholm, L., Fink, P., Christensen, K. S., Toft, T., Oernboel, E., Olesen, F. ve Weinman,
J. (2005a). The patients’ illness perceptions and the use of primary health
care. Psychosomatic medicine, 67(6), 997-1005.

Frostholm, L., Fink, P., Oernboel, E., Christensen, K. S., Toft, T., Olesen, F. ve Weinman,
J. (2005b). The uncertain consultation and patient satisfaction: the impact of
patients' illness perceptions and a randomized controlled trial on the training of
physicians' communication skills. Psychosomatic medicine, 67(6), 897-905.

Gentile, J., Hoedt, A. T. ve Bosch, A. (2010). Psychosocial aspects of PKU: Hidden
disabilities — A review. Molecular Genetics and Metabolism, 99.

Grace, S. L., Krepostman, S., Brooks, D., Arthur, H., Scholey, P., Suskin, N., ... ve Stewart,
D. E. (2005). Illness perceptions among cardiac patients: relation to depressive
symptomatology and sex. Journal of psychosomatic research, 59(3), 153-160.

Greenberg, J., Solomon, S. ve Pyszczynski, T. (1997). Terror management theory of self-
esteem and cultural worldviews: Empirical assessments and conceptual
refinements. In Advances in experimental social psychology (Vol. 29, pp. 61-139).
Academic Press.Groarke, A., Curtis, R., Coughlan, R. ve Gsel, A. (2005). The
impact of illness representations and disease activity on adjustment in women with
rheumatoid arthritis: A longitudinal study. Psychology ve Health, 20(5), 597-613.

Grusec, J. E., Goodnow, J. J. ve Kuczynski, L. (2000). New directions in analyses of
parenting contributions to children’s internalization of values. Child Development,
71(1), 205-211.

Giivenir, T., Ozbek, A., Baykara, B., Arkar, H., Sentiirk, B. ve Incekas, S. (2008). Giigler ve
Giigliikler Anketinin (GGA) Tiirk¢e Uyarlamasinin Psikometrik Ozellikleri. Cocuk
ve Genglik Ruh Sagligi Dergisi (Turkish Journal of Child and Adolescent Mental
Health), 15, 65-74.

Helgeson, V. S., Becker, D., Escobar, O. ve Siminerio, L. (2012). Families with children
with diabetes: Implications of parent stress for parent and child health. Journal of
pediatric psychology, 37(4), 467-478.

Hilliard, M. E., Monaghan, M., Cogen, F. R. ve Streisand, R. (2011). Parent stress and child

behaviour among young children with type 1 diabetes. Child: care, health and
development, 37(2), 224-232.

62



Hoff, A. L., Mullins, L. L., Gillaspy, S. R., Page, M. C., Van Pelt, J. C. ve Chaney, J. M.
(2005). An Intervention to Decrease Uncertainty and Distress Among Parents of
Children Newly Diagnosed With Diabetes: A Pilot Study. Families, Systems &
Health, 23(3), 329.

fevers-Landis, C. E., Hoff, A. L., Brez, C., Cancilliere, M. K., Mcconnell, J. ve Kerr, D.
(2005). Situational Analysis of Dietary Challenges of the Treatment Regimen for
Children and Adolescents with Phenylketonuria and Their Primary
Caregivers. Journal of Developmental & Behavioral Pediatrics, 26(3), 186-193.

Jackson, J., Fiddler, M., Kapur, N., Wells, A., Tomenson, B. ve Creed, F. (2006). Number
of bodily symptoms predicts outcome more accurately than health anxiety in
patients attending neurology, cardiology, and gastroenterology clinics. Journal of
psychosomatic research, 60(4), 357-363.

Jennings, H. C., Connolly, C. B., Lamance, K. ve Dominguez, B. (1999). Phenylketonuria
(pku) camp promotes dietary compliance and reduction in serum phenylalanine
(phe) levels. Journal of the American Dietetic Association, 99(9), A28.

Kagit¢ibasi, C. (2007). Family, self and human development across cultures: Theory and
applications (genisletilmis 2. baski1). Hillsdale, NJ: Lawrence Erlbaum.

Kaptein, A. A., Helder, D. 1., Scharloo, M., Van Kempen, G. M., Weinman, J., Van
Houwelingen, H. J. ve Roos, R. A. (2006). Illness perceptions and coping explain
well-being in patients with Huntington's disease. Psychology and Health, 21(4),
431-446.

Kazak, A. E. (1989). Families of chronically ill children: a systems and social-ecological
model of adaptation and challenge. Journal of consulting and clinical
psychology, 57(1), 25.

Kazak, A. E., Reber, M. ve Snitzer, L. (1988). Childhood chronic disease and family
functioning: a study of phenylketonuria. Pediatrics, 81(2), 224-230.

Kazak, A. E., Simms, S., Alderfer, M. A., Rourke, M. T., Crump, T., McClure, K., ... ve
Reilly, A. (2005). Feasibility and preliminary outcomes from a pilot study of a brief
psychological intervention for families of children newly diagnosed with
cancer. Journal of Pediatric Psychology, 30(8), 644-655.

Kazak, A. E. ve Barakat, L. P. (1997). Brief report: Parenting stress and quality of life during
treatment for childhood leukemia predicts child and parent adjustment after
treatment ends. Journal of pediatric Psychology, 22(5), 749-758.

Kocaman, N., Ozkan, M., Armay, Z., Ozkan, S. (2007) Hastalik Algis1 Olgeginin Tiirkce
uyarlamasinin gegerlilik ve giivenilirlik calismasi. Anadolu Psikiyatri Dergisi, (8),
271-280.

Koch, R., Burton, B., Hoganson, G., Peterson, R., Rhead, W., Rouse, B., ... ve Nelson, M.

(2002). Phenylketonuria in adulthood: a collaborative study. Journal of inherited
metabolic disease, 25(5), 333-346.

63



Kostak, M. A., Semerci, R. ve Kocaaslan, E. N. (2017). Hemsirelerin Cocuk Sevme
Diizeyleri ve Cocuk Yetistirme Tutumlari. Giimiishane Universitesi Saglik
Bilimleri Dergisi, 6(4), 146-155.

Kuzgun, Y. (1972). Ana-baba tutumlarinin bireyin kendini ger¢eklestirme diizeyine etkisi.
(Yaymlanmamis Doktora Tezi). Hacettepe Universitesi, Ankara.

Lamborn, S. D., Mounts, N. S., Steinberg, L. ve Dornbusch, S. M. (1991). Patterns of
competence and adjustment among adolescents from authoritative, authoritarian,
indulgent, and neglectful families. Child Development, 62(5), 1049-1065.

Landolt, M. A., Nuoffer, J., Steinmann, B. ve Superti-Furga, A. (2002). Quality of life and
psychologic adjustment in children and adolescents with early treated
phenylketonuria can be normal. The Journal of Pediatrics, 140(5), 516-521.

Lau-Walker, M. (2006). Predicting self-efficacy using illness perception components: A
patient survey. British journal of health psychology, 11(4), 643-661.

LeCompte, G., LeCompte, A. ve Ozer, S. (1978) Uc Sosyoekonomik Diizeyde Ankara’l
Annelerin Cocuk Yetistirme Tutumlari: Bir 6lgek uyarlamasi. Psikoloji Dergisi,
1,5-8.

Leventhal, H., Benyamini, Y., Brownlee, S., Diefenbach, M., Leventhal, E. A. ve Patrick-
Miller, L. (1997). Illness Representations: Theoretical Foundations. Perceptions of
Health and IlIness.

Leventhal, H., Meyer, D. ve Nerenz, D. (1980). The common sense representation of illness
danger. Contributions to medical psychology, 2, 7-30.

Lord, B., Ungerer, J. ve Wastell, C. (2008). Implications of resolving the diagnosis of PKU
for parents and children. Journal of Pediatric Psychology, 33(8), 855-866.

Lord, B., Wastell, C. ve Ungerer, J. (2005). Parent Reactions to Childhood
Phenylketonuria. Families, Systems & Health, 23(2), 204.

Maccoby, E. E. ve Martin, J. A. (1983). Socialization in the context of the family: Parent—
child interaction. P. H. Mussen, (Seri Ed.), E. M. Heatherington, (Cilt Ed.),
Handbook of child psychology: Vol. 4. Socialization, personality, and social
development. Wiley, New York.

MacDonald, A. ve Asplin, D. (2006). Phenylketonuria: practical dietary management. The
journal of family health care, 16(3), 83-85.

Manuel, J. C. (2001). Risk and resistance factors in the adaptation in mothers of children
with juvenile rtheumatoid arthritis. Journal of Pediatric Psychology, 26(4), 237-
246.

64



Matthews, W. S., Barabas, G., Cusack, E. ve Ferrari, M. (1986). Social quotients of children
with phenylketonuria before and after discontinuation of dietary therapy. American
journal of mental deficiency.

Mitchell, S. J., Hilliard, M. E., Mednick, L., Henderson, C., Cogen, F. R. ve Streisand, R.
(2009). Stress among fathers of young children with type 1 diabetes. Families,
Systems & Health, 27(4), 314-324.

Moen, J. L., Wilcox, R. D. ve Burns, J. K. (1977). PKU as a factor in the development of
self-esteem. The Journal of Pediatrics, 90(6), 1027-1029.

Monaghan, M., Hilliard, M. E., Cogen, F. R. ve Streisand, R. (2011). Supporting parents of
very young children with type 1 diabetes: Results from a pilot study. Patient
education and counseling, 82(2), 271-274.

Moss-Morris, R., Weinman, J., Petrie, K., Horne, R., Cameron, L. ve Buick, D. (2002). The
revised illness perception questionnaire (IPQ-R). Psychology and health, 17(1), 1-
16.

Mullins, L. L., Fuemmeler, B. F., Hoff, A., Chaney, J. M., Van Pelt, J. ve Ewing, C. A.
(2004). The relationship of parental overprotection and perceived child
vulnerability to depressive symptomotology in children with type 1 diabetes
mellitus: The moderating influence of parenting stress. Children's Health
Care, 33(1), 21-34.

Olsson, C., Lyon, P., Hornell, A., Ivarsson, A. ve Sydner, Y. M. (2009). Food That Makes
You Different: The Stigma Experienced by Adolescents With Celiac
Disease. Qualitative Health Research, 19(7), 976-984.

Onbasgioglu, M. (2006). Psikosomatik ve Ruhsal Rahatsizliga Sahip Kisilerin Stres ile iliskili
Degiskenler A¢isindan incelenmesi. Ankara Universitesi Sosyal Bilimler Enstitiisii

Psikoloji Anabilim Dali, Yiiksek Lisans Tezi, Ankara.

Ozalp, 1, Coskun T, Tokatli A ve arkadaslar1 (2001) Newborn PKU screening in Turkey: at
present and organization for future. Turkish Journal of Pediatrics; 43, 97-101.

Ozyiirek, A. ve Tezel Sahin, F. (2005). 5-6 yas grubunda ¢ocugu olan ebeveynlerin
tutumlarinin incelenmesi. Gazi Egitim Fakiiltesi Dergisi, 25(2),19-34.

Penrose, L. S. (1972) The Biology of Mental Defect, fourth ed., Sidgwick & Jackson,
London.

Petrie, K. J., Jago, L. A. ve Devcich, D. A. (2007). The role of illness perceptions in patients
with medical conditions. Current opinion in psychiatry, 20(2), 163-167.

Petrie, K. ve Weinman, J. (2006). Why illness perceptions matter. Clinical Medicine, 6(6),
536-539.

65



Pietz, J., Fitkenheuer, B., Armbruster, M., Esser, G. ve Schmidt, H. (1997). Psychiatric
disorders in adult patients with early-treated phenylketonuria. Pediatrics, 99(3),
345-350.

Polat, S. (1986) Ana-baba tutumlarimin d&grenilmis ¢aresizlik diizeyine etkisi.
(Yaymlanmamis Yiiksek Lisans Tezi). Hacettepe Universitesi, Ankara

Ponzo, M. G., Gucciardi, E., Weiland, M., Masi, R., Lee, R. ve Grace, S. L. (2006). Gender,
ethnocultural, and psychosocial barriers to diabetes self-management in Italian
women and men with type 2 diabetes. Behavioral medicine, 31(4), 153-160.

Realmuto, G. M., Garfinkel, B. D., Tuchman, M., Tsai, M. Y., Chang, P. N., Fisch, R. O. ve
Shapiro, S. (1986). Psychiatric diagnosis and behavioral characteristics of
phenylketonuria children. The Journal of nervous and mental disease, 174(9), 536-
540.

Reber, M., Kazak, A. E. ve Himmelberg, P. (1987). Phenylalanine control and family
functioning in early-treated phenylketonuria. Journal of Developmental and
Behavioral Pediatrics.

Ris, M. D., Weber, A. M., Hunt, M. M., Berry, H. K., Williams, S. E. ve Leslie, N. (1997).
Adult psychosocial outcome in early-treated phenylketonuria. Journal of inherited
metabolic disease, 20(4), 499-508.

Rosenthal, D., Wender, P. H., Kety, S. S., Schulsinger, F., Welner, J. ve Rieder, R. O. (1975).
Parent-child relationships and psychopathological disorder in the child. Archives of
General Psychiatry, 32(4), 466-476.

Savagir, I. ve Sahin, N. H. (1997). Biligsel Davranig¢t Terapilerde Degerlendirme: Sik
Kullanilan Olgekler. Tiirk Psikologlar Dernegi Yayinlart, Ankara.

Schaefer, E. S. ve Bell, R. Q. (1958). Development of a parental attitude research instrument.
Child Development, 29, 339-361.

Scharloo, M., Baatenburg de Jong, R. J., Langeveld, T. P., van Velzen-Verkaik, E., Doorn-
op den Akker, M. M. ve Kaptein, A. A. (2005). Quality of life and illness
perceptions in patients with recently diagnosed head and neck cancer. Head ve
Neck: Journal for the Sciences and Specialties of the Head and Neck, 27(10), 857-
863.

Sezer, A. ve Kolag, N., Erol, S. (2013). Bir ilkdgretim Okulu 4, 5 ve 6. Stmif Ogrencilerinin
Saldirganlik Diizeylerinin Anne Baba Tutumlar1 ve Baz1 Degiskenler ile iliskisi,
Musbed Dergisi, 3(4), 184-190.

66



Sharman, R., Mulgrew, K. ve Katsikitis, M. (2013). Qualitative analysis of factors affecting
adherence to the phenylketonuria diet in adolescents. Clinical Nurse
Specialist, 27(4), 205-210.

Shek, D. T. (1989). Perceptions of parental treatment styles and psychological well-being in
Chinese adolescents. The Journal of genetic psychology, 150(4), 403-415.

Simon, E., Schwarz, M., Roos, J., Dragano, N., Geraedts, M., Siegrist, J., ... ve Wendel, U.
(2008). Evaluation of quality of life and description of the sociodemographic state
in adolescent and young adult patients with phenylketonuria (PKU). Health and
quality of life outcomes, 6(1), 25.

Singh, R. H., Rohr, F., Frazier, D., Cunningham, A., Mofidi, S., Ogata, B., ... & Vockley, J.
(2014). Recommendations for the nutrition management of phenylalanine
hydroxylase deficiency. Genetics in Medicine, 16(2), 121.

Smith, 1., Beasley, M. G., Wolff, O. H. ve Ades, A. E. (1988). Behavior disturbance in 8-
year-old children with early treated phenylketonuria: report from the MRC/DHSS
Phenylketonuria Register. The Journal of pediatrics, 112(3), 403-408.

Smith, 1. ve Beasley, M. (1989). Intelligence and behaviour in children with early treated
phenylketonuria: a report from the MRC/DHSS phenylketonuria
register. European journal of clinical nutrition. 43, 403-408.

Spera, C. (2005). A review of the relationship among parenting practices, parenting styles,
and adolescent school achievement. Educational Psychology Review, 17, 125- 146.

Steinberg, L. (2001). We know some things: Adolescent-parent relationships in retrospect
and prospect. Journal of Research on Adolescence, 11, 1-20.

Steinberg, L., Dornbusch, S. ve Brown, B. (1992). Ethnic differences in adolescent
achievement: An ecological perspective. American Psychologist, 47, 723-729.

Steinberg, L., Lamborn, S. D., Darling, N., Mounts, N. S. ve Dornbusch, S. M. (1994). Over-
time changes in adjustment and competence among adolescents from authoritative,
authoritarian, indulgent, and neglectful families. Child Development, 65(3), 754-
770.

Steinberg, L., Mounts, N. S., Lamborn, S. D. ve Dornbush, S. M. (1991). Authoritative
parenting and adolescent adjustment across varied ecological niches. Journal
Research on Aolescence, 1, 19-36.

Stevenson J. E., Hawcroft, J., Lobascher, M., Smith, 1., Wolff, O. H. ve Graham, P. J.,
(1979).  Behavioural deviance in  children with  early treated
phenylketonuria. Archives of disease in childhood, 54(1), 14-18.

Streisand, R., Braniecki, S., Tercyak, K. P. ve Kazak, A. E. (2001). Childhood illness-related

parenting stress: the pediatric inventory for parents. Journal of pediatric
psychology, 26(3), 155-162.

67



Sullivan, J. E. (2001). Emotional outcome of adolescents and young adults with early and
continuously treated phenylketonuria. Journal of pediatric psychology, 26(8), 477-
484.

Sullivan, J. E. ve Chang, P. (1999). emotional and behavioral functioning in
phenylketonuria. Journal of pediatric psychology, 24(3), 281-299.

Stimer, N. ve Kagit¢ibasi, C. (2010). Culturally relevant parenting predictors of attachment
security: Perspectives from Turkey. Attachment: Expanding the cultural
connections, 157-180.

Svavarsdottir, E. K. ve Rayens, M. K. (2003). American and Icelandic parents' perceptions
of the health status of their young children with chronic asthma. Journal of Nursing
Scholarship, 35(4), 351-358.

Sahin, H. N. ve Durak, A. (1994). Kisa Semptom Envanteri (Bries Symptom Inventory-BSI):
Tiirk Gengleri Icin Uyarlanmasi, Tiirk Psikoloji Dergisi, 9 (31), 44-56.

Sahin, H. N., Batigiin, D. A., Ugurtas, S. (2002). Kisa Semptom Envanteri (KSE): Ergenler
Icin Kullammimmn Gegerlilik, Giivenirlilik ve Faktdr Yapisi; Tirk Psikiyatri
Dergisi, 13(2), 125-135.

Tezel Sahin, F. ve Ozyiirek, A. (2008). 5-6 yas grubu ¢cocuga sahip ebeveynlerin demografik
ozelliklerinin ¢ocuk yetistirme tutumlarma etkisinin incelenmesi. Tiirk Egitim
Bilimleri Dergisi, 6(3), 395-414.

Treharne, G. J., Kitas, G. D., Lyons, A. C. ve Booth, D. A. (2005). Well-being in theumatoid
arthritis: the effects of disease duration and psychosocial factors. Journal of health
psychology, 10(3), 457-474.

Vegni, E., Fiori, L., Riva, E., Giovannini, M. ve Moja, E. A. (2010). How individuals with
phenylketonuria experience their illness: an age-related qualitative study. Child:
Care, Health and Development, 36(4), 539-548.

Waisbren, S. E. ve Zaff, J. (1994). Personality disorder in young women with treated
phenylketonuria. Journal of inherited metabolic disease, 17(5), 584-592.

Weglage, J., Flinders, B., Ullrich, K., Rupp, A. ve Schmidt, E. (1996). Psychosocial aspects
in phenylketonuria. European journal of pediatrics, 155(1), 101-104.

Weglage, J., Fiinders, B., Wilken, B., Schubert, D., Schmidt, E., Burgard, P. ve Ullrich, K.
(1992).  Psychological and social findings in adolescents  with
phenylketonuria. European journal of pediatrics, 151(7), 522-525.

Weglage, J., Grenzebach, M., Peitsch, M., Feldmann, R., Linnenbank, R., Denecke J, Koch,
H. G. (2000). Behavioural and emotional problems in early-treated adolescents with

phenylketonuria in comparison with diabetic patients and health controls. Journal
Inherited Metabolic Disease 23(5), 487-469.

68



Weglage, J., Rupp, A. ve Schmidt, E. (1994). Personality characteristics in patients with
phenylketonuria treated early. Pediatric research, 35(5), 611-613.

Weinman, J. ve Petrie, K. J. (1997). Illness perceptions: a new paradigm for
psychosomatics?. Journal of psychosomatic research, 42(2), 113-116.

Weinman, J., Petrie, K. J., Moss-Morris, R. ve Horne, R. (1996). The illness perception
questionnaire: a new method for assessing the cognitive representation of
illness. Psychology and health, 11(3), 431-445.

Witalis, E., Mikoluc, B., Motkowski, R., Szyszko, J., Chrobot, A., Didycz, B., ... &
Piotrowska-Depta, M. (2016). Phenylketonuria patients’ and their parents’
acceptance of the disease: multi-centre study. Quality of Life Research, 25(11),
2967-2975.

Wood Jr, A. C., Friedman, C. J. ve Steisel, I. M. (1967). Psychosocial factors in
phenylketonuria. American Journal of Orthopsychiatry, 37(4), 671-679.

Wu, Y. P., Graves, M. M., Roberts, M. C. ve Mitchell, A. C. (2010). Is insulin pump therapy
better than injection for adolescents with diabetes?. Diabetes research and clinical
practice, 89(2), 121-125.

Zwiesele, S., Bannick, A. ve Trepanier, A. (2015). Parental strategies to help children with

phenylketonuria (PKU) cope with feeling different. American Journal of Medical
Genetics Part A, 167(8), 1787-1795.

69



EKLER

EK 1. Ebeveyn Grubu Hastaligin Nedenlerine Olan inamslar

65 Ebeveyn %57.5’inin FKU’niin nedenini dogru (Genetik, Akraba Evliligi, Esimle
benim tastyict olmamiz) olarak bildirmistir. Bununla birlikte 14 (%12.4) ebeveyn hastaligin
sebebini (GDO’lu yiyecekler, Kader, Duygusal, Stresli bir hamilelik gecirmistim)yanlis
olarak bildirmistir. Ve 34 ebeveyn %30.1 herhangi bir sebep belirtmemistir.

15 Ebeveyn %13.3 hastalig1 kader (Takdiri ilahi, Kader, Kismet, Sans, Diinyadaki
smnavimiz, piyango bize vurdu) ile iliskilendirmistir. 9 ebeveyn ise %8 hastaligin
nedenlerinde suglanma (Kendimi sugluyorum, Ruhsal durum, Uziintii, Kisisel huzursuzluk,
Hamileyken iistiine yemin etmem, bana cezasi, Kizima hamileyken esimi kaybetmem, ¢ok

yesillik tiiketmistim, Goniilsiiz evlilik) bildirmistir.

EK 2. Ebeveynlerin Eklemek stedikleri

Ebeveynden alinan 6l¢ek ve anket verilerine ek olarak ebeveynlere herhangi bir
sinirlama icermeyen “Sizin eklemek istedikleriniz?” sorusu sorulmustur. Yanitlar ise bir

sonraki arastirmalara katki saglamasi amaci ile degistirilmeden asagida paylasilmistir.

“Degerlerle alakasini emin degilim ama bazen algi diisiikliigii oluyor ama yasindan
dolay1 ¢ok sey bekliyor olmak istemiyorum”. “Dikkat dagmikligi oluyor 6zellikle evde”
“Hayatta her sey sevince giizel ve kolay oluyor.” “Onun i¢in ona bizim yedigimiz seylerden
yiyebilecegi bir gilinli yasamak isterdim bogazimda bir yumruk var 12 yildir yutkunamiyor

gibi onun yedigi giinii gérmek”

“PKU nedeni olarak sadece genetik faktorleri yazdim ¢iinkii hamilelik zamani1 gerekli
tiim testleri yaptirmistik, bagka eksik bir neden olmamaliydi. Ailelerimizde PKU olmadigi
icin bu test yapilmamis, olsaydi yapilacakmis. Metabolik hastaliklar i¢in evlenirken ya da
hamileyken aile Oykiisii olsun ya da olmasin bu testlerin yapilmasi gerektigini diistiniiyorum.

Bir ¢ocuga istedigi seyi yedirememek, kokusu ve tadi kotlii olan ancak hayati olan bir
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mamay1 yedirmeye ¢aligmak, yeme kiiltiirii tizerine kurulmus bir toplumda diyetle yagamak
zorunda kalmak, giiniimiiziin %90'1m1 ne yiyecek diisiincesiyle ge¢irmek ancak yasayanlarin
anlayabilecegi bir sey. Doktorlarin daha duyarli olmasini, devletin bu testleri de
yaptirmasini, ailelere bunlardan bilgi verilmesini ve 6zel imkanlarla da olsa bu testlere

yonlendirmelerini isterim.”

“Yok denecek kadar az bir siire yeni bir ortama alisma siireci ve de anneden ayrilma

% ¢

korkusu var kizzimin onun disinda mutlu sikintisiz”, “Cocugum diger ¢ocuklari severken sert
seviyor ¢ocuklarda vuruyor zannediyor yanlis anliyorlar oynamak istemiyorlar halbuki

arkadas meraklis1 oglum sevgisini yumusak gostermeyi beceremiyor”

EK 3. Cocuklar Diyete uymakta en ¢ok nerede zorluk cekiyor.

Tablo. 8.
Cocuklar Diyete Uymakta En Cok Nerede Zorluk Cekiyor

N %
Disarida 14 212
Okulda 8 12.1
Seyahatlerde 6 91
Nerede Arkadaglarla 4 6.1
Nasil Misafirlikte 4 6.1
Zorluk Evde 2 30
Cekiyor  Diger 4 6.1
Fazla Zorluk Cekmiyorum 11 16.7
Bos 13 19.7
Toplam 66 100.0

EK 4. Ornek Yanitlar

Disarida: “Toplum arasinda ¢ok zorluk ¢ekiyorum kendimi farkli ve yetersiz hissediyorum
arkadaglarim laf attiginda cevap verememek zoruma gidiyor bozdugumda herkesin bana

farkli davrandigini ve en cokta sosyallik konusunda zorluk yastyorum. Oglenleri herkesin
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onlimde her seyi yemesi beni cildirtiyor onlari anlamakta zorluk ¢ektigim i¢in arkadas
sorunlar1 yastyorum.” “Disarda yemek i¢mek konularinda sorun yasarim. Pku'nun
bilinmedigi, konuyla ilgili bir fikirlerinin olmamasi ve merak edip siirekli soru sormalari

beni oldukga tiziiyor.” “Disarida restoranda yemek bulmakta zorluk ¢ekiyorum”

Okulda: “Okulda herkesin 6niimde bir sey yemesi”, “Okulda ¢iinkii arkadaslarim benim
yiyemeyecegim seyleri yiyor” “Okulda ¢iinkii arkadaslarim hep “Ye birazcik ya ne olacak?”

diyorlar”, “Okulda herkesin dniimde bir sey yemesi”

Seyahatlerde: “Tatillerde, farkli sehirlerde, marketlerde yiyecek bulamadigim i¢in zorluk
cekiyorum”, “Baska sehirlerde giin ge¢irmek, diyetime uymakta zorlantyorum™ “Bir yere

kalmaya gittigimizde” “Tatilde”

Arkadaslarla: “Cevremden dolay1 (arkadas cevresi) onlara Ozeniyorum”, “Kalabalik

arkadag ortamlarinda benim yiyecegim sey kisith oluyor bazen sorun oluyor”

Misafirlikte: “Bazen misafirlige gittigimiz zaman yemek konusunda sikinti ¢ekebiliyorum”

“Bazen misafirlige gittigimiz zaman yemek konusunda sikint1 ¢cekebiliyorum”
Evde: “Evde canim istiyor”, “Evde ila¢ igmekte zorlaniyorum”.

Diger: “Bugiin kofte yemek istedim ¢ilinkii tadin1 bilmedigim seyi tatmak isterim canim

ister”, “Patates yiyorum”

Sikinti  Yasammyorum: “Higbir zorluk c¢ekmiyorum”, “Fazla =zorluk ¢ektigimi

diisiinmiiyorum”

EK 5. Cocuklarin Eklemek istedikleri

Cocuktan alinan 6l¢ek ve anket verilerine ek olarak ¢cocuklara herhangi bir sinirlama
icermeyen “Sizin eklemek istedikleriniz?” sorusu sorulmustur. Yanitlar ise bir sonraki

arastirmalara katki saglamasi amaci ile degistirilmeden asagida paylasilmistir.

“Bence bu bir hastalik degil ¢iinkii bizim benim gibi arkadaslarimin hayatimiz degil

sadece yemegimiz farkli. Bizi arkadaslarimiz ya da baskalar1 dislamamali.”, “Marketlerimiz
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cesitlerimiz daha c¢ok olsun”, “Disarda daha fazla yiyecek olabilir”, “Sosyallik konusunda
zorluk yasiyorum Oglenleri herkesin dniimde her seyi yemesi beni ¢ildirtiyor, arkadaglarim
laf attiginda cevap verememek zoruma gidiyor, anlatmakta zorluk ¢ektigimde arkadaslik
sorunu yastyorum”, “En ¢ok canim ekmek istiyor”, “Bizim yiyebilecekler satilmali okul

kantininde”, “Okul kantinlerinde diisiik proteinli iiriinlerin satilmas1 zorunlu kilinmal1!”

EK 6. Ebeveyn Duygusal Sorunlar Boyutu Maddeleri

Duygusal sorunlar boyutu depresyon ve kaygi icerikli maddeleri igerir: Bu maddeler
sOyledir: Sik¢a bas agrisi, karin agrist ve bulantidan yakinir. / Birgok kaygisi vardir. Sikga
endiseli goriiniir. / Sik¢a mutsuz, kederli ya da aglamaklidir. /Yeni ortamlarda gergin ya da

huysuzdur, Kendine giivenini kolayca kaybeder. / Pek ¢ok korkusu var. Kolayca iirker.

EK 7. Ebeveyn Hastalik Algis1 Ol¢egi Maddeleri

Ebeveyn Hastalik Algis1 Olgegi bilesenleri: Cocugunuzun hastalig1 onun hayatini ne kadar
etkilemekte? Cocugunuzun hastaliginin ne kadar siirecegini diisiiniiyorsunuz? Cocugunuzun
hastalig1 tiizerinde ne kadar kontroliiniiz oldugunu hissediyorsunuz? Cocugunuzun
tedavisinin hastaligina ne 6lgiide yardimer olabilecegini diisiinliyorsunuz? Cocugunuzun
hastaligina bagli sikayetleri hangi dl¢iide yastyorsunuz? Cocugunuzun hastaligi i¢in ne kadar
endiselisiniz? Cocugunuzun hastaliginin ne oldugunu ne kadar iyi anladiniz? Cocugunuzun
hastalig1 duygusal olarak sizi ne kadar etkilemekte? (6r: Sizi sinirli, lirkek, Uiziintiilii veya

¢Okkiin yapiyor mu?)

Hastalik Algis1 Olgegi Bakim Veren Formu maddeleri: Cocugunun hayatinin
hastaliktan ne kadar etkilendigi, Cocugunun hastalik siiresi, Cocugunun hastalig1 iizerinde
ebeveynin kontrolii, ebeveynin tedaviye inanci, ebeveynin sikayetlerinin derecesi,
ebeveynin hastaliktan duydugu endise, ebeveynin hastaliglt ne kadar anladigi, ebeveynin

hastaliktan duygusal olarak etkilenme alanlarindaki algilar 6lger.
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EK 8. Cocuk Duygusal Sorunlar Boyutu Maddeleri

Duygusal sorunlar boyutu depresyon ve kaygi icerikli maddeler: Cok fazla bas agrim, karin
agrim ya da bulantim olur. / Cok endiselenirim. / Sik¢a mutsuz, kederli ya da aglamakliyim.
/Yeni ortamlarda gerginim. Kendime giivenimi kolayca kaybederim. / Pek ¢cok korkum var.

Kolayca tirkerim.

EK 9. Cocuk Hastalik Algis1 Olgegi Maddeleri

Hastaliginmiz hayatimizi ne kadar etkilemekte? Hastaliginizin ne kadar siirecegini
diistiniyorsunuz? Hastaliginiz lizerinde ne kadar kontroliiniiz oldugunu hissediyorsunuz?
Tedavinizin hastaliginiza ne dl¢lide yardimci olabilecegini diislinliyorsunuz? Hastaliginiza
bagl sikayetleri hangi Ol¢iide yasiyorsunuz? Hastaliginiz i¢in ne kadar endiselisiniz?
Hastaliginizin ne oldugunu ne kadar 1yi anladin1z? Hastaliginiz duygusal olarak sizi ne kadar

etkilemekte? (Or: Sizi sinirli, lirkek, tiziintiilii veya ¢okkiin yapiyor mu?)

Cocugun hastaliktan etkilenmesi, hastalik siiresi, hastalik {izerinde kontrol, tedaviye inang,
sikayetlerin derecesi, hastaliktan duyulan endise, hastaligi anlama, hastaliktan duygusal

olarak etkilenme alanlarindaki algilar1 6lger.
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EK 10.Cocuk Grubu Degiskenlerinin Cinsiyete Gore Ortalama Puanlar1 (Bagimsiz
Degisken T-Test)

Cocuk grubu degiskenlerin ortama puanlar1 bagimsiz degiskenler T-Testi ile hesaplanmugtir.

Tablo. 9. Cocuk Grubu degiskenlerinin Cinsiyete Gore Ortalamalari

" Cocuk Grup
Degiskenler Cinsiyet N~ Oralama e kihikian
) Erkek 31 83.03
Sosyal karsilastirma Olgegi Toplam
Kiz 30 77.67
Erkek 32 5622
KSE Anksiyete
Kiz 34 7265
Erkek 32 7084
KSE Depresyon
Kiz 34 .8709
Erkek 32 5981
KSE Olumsuz Benlik
Kiz 34 .8432
Erkek 32 4469
KSE Somatizasyon
Kiz 34 .6300
Erkek 32 9063
KSE Hostilite
Kiz 34 1.1176
Erkek 32 3.2231
KSE Toplam
Kiz 34 4.1885
HA 1 Hastaliginiz hayatinizi ne kadar Erkek 32 4.16
etkilemekte? Kiz 34 4.68
HA 2 Hastaliginizin ne kadar Erkek 32 7.78
stirecegini diisiinliyorsunuz? Kiz 34 8.09
HA 3 Hastaliginiz lizerinde ne kadar Erkek 32 2.31
kontroliiniiz oldugunu K>E”
hissediyorsunuz? Kiz 34 3.38

75



HA 4 Tedavinizin hastaliginiza ne Erkek 32 1.78
Olclide yardimci olabilecegini K>E*
diisiiniiyorsunuz? Kiz 34 2.79
HA 5 Hastahgmiza bagli sikayetleri KK 32 3.50
hangi dl¢iide yastyorsunuz? Kiz 34 382
HA 6 Hastaliginiz i¢in ne kadar Erkek 32 3.03
endlsellSIHIZ‘) Kiz 34 4.82
HA 7 Hastaliginizin ne oldugunu ne  Erkek 32 1.72
kadar iyi anladiniz? Kiz 34 1.97
HA 8 Hastaliginiz duygusal olarak siziErkek 32 3.69
ne kadar etkilemekte? Kiz 34 571
) Erkek 32 27.97

Hastalik Algisi Olgegi Toplam

Kiz 34 35.26

Erkek 31 2.10
GGA Duygusal Sorunlar

Kiz 34 3.24

Erkek 31 2.39
GGA Davranis Sorunlari

Kiz 34 2.26
GGA Dikkat Eksikligi Asir Erkek 31 3.55
Hareketlilik Kiz 34 4.15

Erkek 31 3.58
GGA Akran Sorunlari

Kiz 34 3.47

Erkek 31 7.10
GGA Sosyal Davranig

Kiz 34 7.41

Erkek 31 11.61
GGA Toplam

Kiz 34 13.12
P<.05"
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EK 11.Ebeveyn Grubu Degiskenlerinin Cinsiyete Gore Ortalama Puanlar1 (Bagimsiz
Degisken T-Test)

Tablo. 10. Ebeveyn Grubu Degiskenlerinin Cinsiyete Gore Ortalama Puanlari

.. . Grup
Degiskenler Gocuk Cinsiyet N Ortalama Farkhihiklar
EHAL Baba 36 6.28
Anne 76 5.75
EHA2 Baba 36 10.00 Bo A
Anne 76 9.95
EHA3 Baba 36 2.42
Anne 76 1.75
EHA4 Baba 36 1.69
Anne 76 1.42
EHAS Baba 36 5.25
Anne 76 5.41
EHAG Baba 36 7.44 Aop
Anne 76 8.29
EHA7 Baba 36 .61
Anne 76 54
EHAS Baba 36 7.97
Anne 76 8.71
EHA Toplam Baba 36 41.67
Anne 76 41.82
Pari Asir1 Annelik Baba 32 24019
Anne 63 2.4457
Pari Demokratik Baba 32 2.6944
Tutum Anne 63 2.7919
Baba 32 1.8372
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Pari Ev Kadinligini Anne 63 2.0514
Pari Kar1 Koca Baba 32 1.7241 .
Gegimsizligi Anne 63 2.0240
Pari Bask1 Ve Baba 32 1.9759
Disiplin Anne 63 2.1230
EGGA Duygusal Baba 29 2.76
Sorunlar Anne 60 2.48
EGGA Davranis Baba 29 1.66
Sorunlari Anne 60 1.72
EGGA Dikkat Baba 29 4.52
Eksikligi Asirt Anne 60 4.28
EGGA Akran Baba 29 3.00
Sorunlari Anne 60 3.05
EGGA Sosyal Baba 29 7.07
Davranis Anne 60 6.90
EGGA Toplam Baba 29 11.93
Giiclik Puanm Anne 60 11.53
GGA Sosyal Baba 36 6.28
Davramy Anne 76 5.75

Baba 36 10.00
GGA Toplam

Anne 76 9.95
P<.05*
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EK 12.Eslesen Ebeveyn ve Cocuklarmm Gugler ve Guclikler Anketi Puanlarimn

Ortalama Degerlerinin Karsilastiriimasi (Eslestirilmis Orneklem T-Test)

Tablo. 11. Eslesen Ebeveyn ve Cocuklarin Giigler ve Giigliikler Anketi Ortalamalar

Gruplar
Degiskenler Ortalama Grup
(N=29) Farkhhiklar:
Duygusal Sorunlar Cocuk 2.10
Ebeveyn 2.41
Davranis Sorunlart Cocuk 1.66 B A%
Ebeveyn 1.52
Dikkat Eksikligi Asirt Hareketlilik ~ ¢ocuk 3.72
Ebeveyn 3.97
Akran Sorunlari Cocuk 3.69
Ebeveyn 2.83
Sosyal Davranis Cocuk 7.59
Ebeveyn 7.38
Cocuk 11.17
Toplam Giigliik Puan1 A>B**
Ebeveyn 10.72
P<.05%**
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EK 13.Eslesen Cocuk ve Ebeveynlerin Hastahk Algis1 Ortalama Puanlarimn
Karsilastirilmas: (Eslestirilmis Orneklerm- T-Test)

Tablo. 12. Eslesen Ebeveyn ve Cocuklarin Hastalik Algist Olgegi Toplam Puani

Ortalamalart
Grup
Degiskenler Ortalama ¥ ilr;JEl
(N=29) arkhliklar
k
HA 1 Gocu 4.00 e
Ebeveyn 591
Gocuk 8.38 o
HA 2 E>C
Ebeveyn 9.94
HA 3 COCUk 2.63
Ebeveyn 206
HA 4 COCUk 2.19
Ebeveyn 1.38
HA 5 Cocuk 4.03
Ebeveyn 431
k
HA 6 Cocu 3.97 o
Ebeveyn 799
k
HA 7 Cocu 1.50 .
Ebeveyn 47
Cocuk .
4.47 E>C
HA 8
Ebeveyn 8.03
Gocuk 31.16 "
Hastalik Algist Toplam E>C
Ebeveyn 39.31

P<.05" P<.01™ P<.001™

80



EK 14. Ebeveynden Alinan Olgiimler

EK 14.1. Bilgilendirme ve Onam Formu

Degerli Katilimcel,

Bu ¢alismada Dog. Dr. Okan Cem Cirakoglu ve Arda Yamag Karaboncuk tarafindan FKU tanili bireylerde
psikolojik belirtiler ve ebeveynlere iliskin degiskenler incelenmektedir. Calismaya FKU'li bireyler ve
ebeveynleri dahil edilmektedir. Asagidaki anketlerin basinda her ankete dair yénergeler bulunmaktadir.
Lutfen bu ydnergeleri dikkatlice okuyunuz. Doldurdugunuz anketlerin dogru ya da yanhg cevaplar yoktur.
Bu yilizden sizi en iyi anlatan segenekleri isaretleyiniz. Bu ¢alisma kapsaminda vereceginiz tim bilgiler
tamamen gizli kalacaktir. Calismanin nesnel olmasi ve elde edilecek sonuglarin glivenirligi bakimindan
sorulari igtenlikle ve sizin duygu ve duslincelerinizi yansitacak gekilde yanitlamaniz 6nemlidir. Calismamiza
katiliminiz timiyle génilltilik tizerine dayanmaktadir. Dilediginiz taktirde ya da sizi rahatsiz eden bir durum
olursa anketi yarim birakabilirsiniz. Katiiminiz igin tesekkiir ederiz. lletisim icin: okanc@baskent.edu.tr
ykaraboncuk@amail.com

Arastirmaya katilmayi kendi istegimle kendim ve gocugum adina kabul ediyorum.

imza: Tarih:

Liitfen agagidaki bilgileri kendiniz i¢in doldurunuz.

Adiniz, Soyadiniz: Telefon Numaraniz:

Dogum Tarihiniz: / /

Mesleginiz:

Egitim Durumunuz:

ilkokul O Ortaokul 0 Lise 0 Meslek Yiksek Okulu/Onlisans O Universite O Yiiksek Ogretim O

Aylik geliriniz?
500 TL ve alti O 501-1000 TL O 1001-1500 TLOO  1501-3000 TL O 3001TL ve tizeri O

Aile butgenize giren toplam gelir?

1000 TLve altt O 1001-2000 TL O 2001-3000 TLO  3001-6000 TL O 6001TL ve lzeri O

Medeni durumunuz?

Bekar O EviiO Bosanmis ve tekrar evlenmis O Bogsanmig O DulO

Su anda ya da daha once psikiyatrik tani aldiniz mi?
Evet O Hayir OJ
Cevabiniz evet ise;

Litfen taninizi belirtiniz:

Litfen ne zaman bu taniyi aldiginizi belirtiniz:
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FKU tanisi aldiniz mi?
Evet O Hayir O
Cevabiniz evet ise;

Lutfen FKU tanisini ne zaman aldiginizi belirtiniz:

Kronik bir rahatsizliginiz var mi? (Diyabet, tansiyon gibi)
Evet OJ Hayir O
Cevabiniz evet ise;

Litfen taninizi belirtiniz:

Litfen ne zaman bu taniyi aldiginizi belirtiniz:

Sizinle birlikte daimi olarak evde yagsayan g¢ekirdek aileniz (anne baba ve ¢ocuklar) diginda aile
bliyiigl, bakici veya bagka bir birey varsa liitfen belirtiniz:

Liitfen agadidaki bilgileri eginiz igin doldurunuz

Eginizin, Adi Soyadi:

Yasi:
Meslegi:

Esinizin Egitim Durumu nedir?

ilkkokul 0 Ortackul 0 Lise 0 Meslek Yiiksek Okulu/Onlisans 00 Universite 0  Yiiksek Ogretim O

Esiniz su anda ya da daha once psikiyatrik tani aldi mi?
Evet [J Hayir OJ
Cevabiniz evet ise;

Litfen tanisini belirtiniz:

Litfen ne zaman bu taniyi aldigini belirtiniz:

Esiniz FKU tanisi aldi mi?
Evet O Hayir O
Cevabiniz evet ise;

Lutfen FKU tanisini ne zaman aldigini belirtiniz:
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Esinizin kronik bir rahatsizligi var mi? (Diyabet, tansiyon gibi)
Evet [0 Hayir O
Cevabiniz evet ise;

Lutfen rahatsizligini belirtiniz:

Liitfen agadidaki bilgileri aragtirmaya alinan FKU'lii gocuqunuz adina doldurunuz

Adi Soyadi: Yasadigi Sehir:
Dogum Tarihi: / / Sinifi:

Cocugunuz yakin zamanda ya da daha once psikiyatrik tani aldi mi?
Evet O Hayir O

Cevabiniz evet ise;

Latfen tanisini belirtiniz:

Litfen ne zaman bu taniyi aldigini belirtiniz:

Cocugunuzun FKU diginda herhangi bir rahatsizligi var mi?
Evet O Hayir O
Cevabiniz evet ise;

Lutfen rahatsizligini belirtiniz:

Cocugunuza fenilketoniiri tanisi kag aylikken konuldu?

Latfen belirtiniz:

Cocugunuzun diyete uyumunu kim takip etmektedir?
Anne [J Baba (J Aile buiyukleri (Bliylikanne, dede gibi) [

Bakici (J Kardes O Diger [J (Lutfen Belirtiniz)

Cocugunuzun diyete uyumunu nasil degerlendirirsiniz?

Her zaman uyar

Haftada 1 ya da 2 kez aksatir
Haftada 3 ya da daha fazla aksatir
Diyeti tamamen reddediyor

ooog
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Gocugunuzun diyetine uymakta en gok nerede ve nigin zorluk gektigini diiglinliyorsunuz?

Liitfen varsa dider cocuklarinizin yagini, cinsiyetini ve FKU tanisi olup olmadigini veya bagka bir
rahatsizligi varsa belirtiniz.

Yasi Cinsiyeti FKU Tanisi Bagka rahatsizligi varsa belirtiniz
1 - Kiz / Erkek Evet / Hayir
2 - Kiz / Erkek Evet / Hayir
3 - Kiz / Erkek Evet / Hayir
4 - Kiz / Erkek Evet / Hayir

Sizin eklemek istedikleriniz?
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EK 14.2. Hastahk Algis1 Olcegi — Bakim Veren Formu

Litfen agagidaki sorular aragtirmaya alinan gocugunuzu diigiinerek cevaplayin. Sizin
goruglerinize en fazla uyan numarayi litfen gember igine alin:

Cocugunuzun hastaligi onun hayatini ne kadar etkilemekte?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
hi¢ yagamini etkilemiyor ciddi dl¢lide etkiliyor
Cocugunuzun hastaliginin ne kadar siirecegini diigliniliyorsunuz?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
¢ok kisa siire émiir boyu

Cocugunuzun hastaligi lizerinde ne kadar kontroliiniiz oldugunu hissediyorsunuz?
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
kesinlikle higbir kontroliim yok tamamen kontrolim altinda

Cocugunuzun tedavisinin hastaligina ne olglide yardimci olabilecegini diigliniiyorsunuz?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
hi¢ yardimci degil oldukga yardimei
Cocugunuzun hastaligina bagh sikayetleri hangi 6lgiide yagiyorsunuz?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
higbir sikayetim olmuyor ¢ok ciddi sikayetlerim oluyor
Cocugunuzun hastaligi igin ne kadar endiselisiniz?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
hi¢ endigeli degilim ¢ok endigeliyim
Cocugunuzun hastaliginin ne oldugunu ne kadar iyi anladiniz?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
hi¢ anlamadim ¢ok net anladim

Cocugunuzun hastaligi duygusal olarak sizi ne kadar etkilemekte? (or: Sizi sinirli, tirkek,
tzlintili veya ¢okkiin yapiyor mu?)

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
duygusal olarak hig etkilemiyor duygusal olarak ¢ok etkiliyor

Lutfen cocugunuzun hastahgina sebep olduguna inandiginiz en 6nemli ti¢ faktérii (olayl) 6nem sirasina
gore yaziniz. Asagidaki listeden secebilirsiniz ya da segeneklerin disinda sizin diislindiigliniiz nedenleri
yazabilirsiniz. Benim igin en 6nemli sebepler:
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EK 14.3. Aile Hayati ve Cocuk Yetistirme Tumum Olcegi

Liitfen, ifadeleri okuyun ve sizin duygularinizi en iyi yansitan cevabi igaretleyiniz, bazi cevap siklari
sizin duygulannizi tam olarak yansitmayacaktir, bu durumda liitfen sizin hislerinizi en iyi yansitan
ikinci gikki igaretleyiniz

Hi¢ uygun bulmuyorum Uygun buluyorum Oldukg¢a uygun Cok uygun
1 2 3 4
1. Gocuk yorucu veya zor iglerden korunmalidir. 1 2 3 4

2. Anne ve babalar, gocuklarini dertlerini anlatmaya tesvik ederler fakat bazen
cocuklarin dertlerinin hi¢ acilmamasi gerektigini anlayamazlar.

3. Cocuk bosa gegen dakikalarini bir daha hi¢ geri gelmeyecegini ne kadar ¢gabuk
6grenirse, kendisi igin o kadar iyi olur.

4. Bir anne ¢cocugunun dis kirikligina ugramamasi igin elinden geleni yapmalidir. 1 2
5. Cocuk ne kadar erken yiirlimeyi égrenebilirse o kadar iyi terbiye edilebilir. 1 2
6. Cocuk yetistirmek sinir bozucu, yipratici bir istir. 1 2

7. Neden ¢ékkiin oldugumu anlayabilmek igin yakin zamanda yasananlari
dikkatlice incelerim

8. Artik sanki higbir sey hissetmedigimi diigtintiriim 1 2 3 4

9. Cocuk yetistirmenin kétl taraflarindan biri de anne ve babanin istedigini
yapabilmek igin yeterince ézgiir olmamasidir.

10. Siki kurallarla yetistirilen gocuklardan en iyi yetigkinler ¢ikar. 1 2 3 4

11. Bir anne gocugunun mutlulugu igin kendi mutlulugunu feda etmesini bilmelidir. 1 2

12. Daima kosusturan, hareketli bir gocuk buyiik bir olasilikla mutlu bir kisi
olacaktir.

13. Biiylikler gocuklarin sakalarina giiler, onlara eglendirici dykiiler anlatirsa
evdeki diizen daha diizglin daha akici olur.

14. Cocugunun en gizli diigtincelerini kesinlikle bilmek bir annenin gérevidir. 1 2 3 4

15. Anne babalar gocuklarina sorgusuz sualsiz kendilerine sadik kalmalarini
Sgretmelidir.

16. Biitlin geng anneler bebek bakimindan beceriksiz olacaklarindan korkarlar. 1 2 3 4

17. Eger bitlin guiniinii gocuklarla gegirmek zorunda kalirsa hangi anne olursa
olsun sonunda gocuklar sinirine dokunur.

18. Anne ve babalar her zaman ¢ocuklarinin kendilerine uymasini beklememeli,
biraz da kendileri gocuklarina uymaldir.

19. Eger anneler dileklerinin kabul edilecegini bilselerdi, babalarin daha anlayigh
olmalarini dilerlerdi.

20. Bir gocuga, ne olursa olsun déviismekten kaginmasi gerektigi 6gretilmelidir. 1 2 3 4

21. Gocuklar bencil olduklarinda ve hep bir seyler istediklerinde annenin tepesinin
atmasi normaldir.
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22. Eger ¢ocuklar ailedeki kurallari uygun bulmuyorlarsa bunu anne babalarina

soylemeleri hos karsilanmalidir. z 2 4
23. Anneler gogu zaman gocuklarina bir dakika daha dayanamayacaklari 5 3 4
duygusuna kapilirlar.
24. Gocugu siki terbiye ederseniz sonra size tegekkir eder. ) 3 4
25. Kiguk bir gocuk cinsiyet konusundan sakinmalidir. 2 3 4
26. Bir annenin ¢gocugu hakkinda her seyi bilmesi hakkidir ¢linkii gocuk onun bir 5 3 4
pargasidir.
27. Uyanik bir anne baba ¢ocugunun tiim diigtincelerini 6grenmeye calismalidir. 2
28. Cocuklar anne babalarinin kendileri i¢in neler feda ettiklerini diigtinmelidir. 2 3 4
29. Eger gocuklarin dertlerini séylemelerine izin verilirse busbitiin sikayetgi 5 3 4
olurlar.
30. Sert terbiye saglam ve iyi karakter gelistirir. 2 3 4
31. Geng bir kadin hentiz gengken yapmak istedigi pek ¢ok sey oldugu igin anne
PR 2 3 4

olunca kendini kétli hisseder.
32. Anneler gocuklari icin hemen hemen bitiin eglencelerini feda eder. 2 3 4
33. Babalar daha az bencil olsalar kendilerine diigsen gérevi yaparlardi. 2 3 4
34. lyi bir anne cocugunu ufak tefek giiglitklerden korumalidir. 2 3 4
35. Bir gocuga anne ve babasini herkesten Ustiin gérmesi égretiimelidir. 2 3 4
36. Cocuk higbir zaman ailesinden sir saklamamalidir. 2 3 4
37. Cocuklardan sik sik 6diin vermelerini, anne babaya uymalarini istemek dogru 5 3 4
degildir.
38. Cogu anneler bebeklerine bakarken onu inciteceklerinden korkarlar. 2 3 4
39. Bir gocuga basi derde girdiginde déviigmek yerine biiyliklerine bagvurmalari 2 3 4
ogretilmelidir.
40. Anne baba arasindaki bazi konular hafif bir tartisma ile ¢ézlimlenemez. 2 3 4
41. Ev bakimindan ve idaresinde en kétli seylerden biri de kiginin kendini evde

b - 2 3 4
tutuklanmisg gibi hissetmesidir.
42. Higbir kadindan yeni dogmus bir bebege tek basina bakmasi

2 2 3 4
beklenmemelidir.
43. Oglan ve kiz gocuklarinin birbirini soyunurken gérmemesi gerekir. 2
44. Cocuklarin sorunlarina egilirseniz size oyalamak igin birgok masal uydururlar.
45. Eger anne babalar gocuklari ile sakalasip beraber eglenirlerse, gocuklar 2 3 4
onlarin 8gutlerini dinlemeye daha gok yénelirler.
46. Anneleri, kendileri yliziinden zorluk gektikleri icin cocuklari onlara karsi daha 2 3 4
anlayigh olmalidirlar.
47. Bir gocuk eninde sonunda anne babasininkinden daha ustiin bir akla sahip 5 3 4
olamayacagini 6grenir.
48. Eger bir anne gocuklarini iyi yetistirmiyorsa belki de bu, babanin evde 5 3 4

kendine disen gdrevi iyi yapmamasindan ileri geliyordur.
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49. Geng bir anne igin ilk bebegin bakimi sirasinda yalniz kalmaktan daha kdti
bir sey olamaz.

50. Bir gocugun diger bir cocuga vurmasi higbir sekilde hosgéril ile kargilanamaz.

51. Anne babalar gocuklarina, hayatta ilerleyebilmeleri igin hep bir seyler
aramalari ve boga zaman gegirmeleri gerektigini 6gretmelidirler.

52. Akilli bir kadin yeni bir bebegin dogumundan 6nce ve sonra yalniz kalmamak
icin elinden geleni yapar.

53. Evde olup bitenleri sadece anne bildidi i¢in ev hayatini onun planlamasi
lazimdir.

54. Kendi haklarina sahip olabilmesi igin bazen bir kadinin kocasini terslemesi
gerekir.

55. Bitlin zamanini gocuklariyla gegirmek, bir kadina kanadi kopmus kus
duygusu verir.

56. Eger anne kollarini sivar, bitiin ylikii sirtina alirsa buttin aile rahat eder.

57. Anne babalar gocuklarini, kendi kendilerine olusturduklar gliveni
sarsabilecek biitlin gli¢ iglerden sakinmaldirlar.

58. Cocuklar aslinda siki disiplin iginde mutlu olurlar.

59. Cocuklarin toplantilariyla, kiz erkek arkadasliklariyla ve eglenceleriyle
ilgilenen anne babalar onlarin iyi yetismelerini saglarlar.

60. Anne ve babaya sadakat her seyden dnce gelir.
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EK 14.4. Gugler ve Guglukler Anketi — Ebeveyn Formu

GUCLER VE GUCLUKLER ANKETI

Her ciimle i¢in, Dogru Degil, Kismen Dogru, Tamamen Dogru kutularindan birini isaretleyiniz. Kesinlikle emin olamasaniz ya da
size anlamsiz gortinse de elinizden geldiince tiim cumleleri yamtlamaniz bize yardimci olacaktir. Lutfen yarntlarimzi
gocugunuzun son 6 ay i¢indeki davraniglarmi géz ntine alarak veriniz.

Dogru Kismen  Kesinlikle
Degil Dogru Dogru

Diger insanlarin duygularini énemser.

Huzursuz, agin hareketli, uzun stire kipirdamadan duramaz.

Sik¢a bag agrisi, karin agrisi ve bulantidan yakinir.

Diger ¢ocuklarla kolayca paylasir. (yiyecek, oyuncak, kalem v.s.)

Sikca 6fke nobetleri olur yada agir1 sinirlidir.

Daha ¢ok tek baginadir, yalmz oynama egilimindedir.

Genellikle s6z dinler, erigkinlerin isteklerini yapar.

Birgok kaygisi vardir. Sik¢a endigeli gortiniir.

Eger birisi incinmig, morali bozulmus yada kendini koti hissediyor ise ona yardimei olur.

Surekli elleri ayaklari kipir kipirdir yada oturdugu yerde kipirdanip durur.

En az bir yakin arkadag: vardr.

Sik¢a diger ¢ocuklarla kavga eder yada onlarla alay eder.

Sik¢a mutsuz, kederli yada aglamaklichr.

Genellikle diger cocuklar tarafindan sevilir.

Dikkati kolayca dagilir. Yogunlagmakta guiglik ceker.

Yeni ortamlarda gergin yada huysuzdur. Kendine guvenini kolayca kaybeder.

Kendinden kigtkler iyi davranir.

Sik¢a yalan soyler yada hile yapar.

Diger ¢ocuklar ona takarlar yada onunla alay ederler.

Sik¢a bagkalarina (anne baba, dgretmen, diger ¢ocuklar) yardim etmeye istekli olur.

Bir sey1 yapmadan énce dugunur.

Ev,okul yada bagka yerlerden ¢alar.

Eriskinlerle ¢ocuklardan daha iyi geginir.

Pek ¢ok korkusu var. Kolayca tirker.

o o o o o O
|| o O O o
0 o

Bagladig1 151 bitirir, dikkat stiresi iyidir.

Belirtmek istediginiz bagka diigtince ya da duygunuz var m1?
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Genel olarak, gocugunuzun agagidaki alanlarin birinde ya da daha fazlasinda giigliikleri oldugunu diigiiniiyor musunuz:
Duygular, dikkati toplama, davranis yada bagkalari ile geginebilme?

Evet-Oldukga  Evet-Cok
Hayr Evet-Biraz Ciddi Ciddi

O [ O O

Eger yamtiniz "evet" ise, liitfen agagidaki bu giigliiklere iligkin sorular yanitlayiniz.

o Bu giigliikler ne zamandir var?

1 aydan az 1-5ay 6-12ay Bir yildan fazla

O [l O [

o Bu giigliikler gocugunuzu sikmtiya sokuyor yada moralini bozuyor mu?

Kesinlikle Oldukga Cok
Hayir Biraz Fazla Fazla

O O L O

» Bu giigliikler agagidaki alanlarda, gocugunuzun giinlikk yagamim etkiliyor mu?

Kesinlikle Oldukga Cok
Hayr Biraz Fazla Fazla
Ev yagami | [l O O
Arkadag iliskileri O O O |
Sinif igi 6grenme Il ] O O
O [ [

Bos zaman etkinlikleri |:|
» Bu giigliikkler size ya da ailenize zorluk yagatiyor mu?

Kesinlikle Oldukga Cok
Hayir Biraz Fazla Fazla

O O O O

Yardiminiz i¢cin tesekkiir ederiz
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EK 15.Cocuktan Alinan Olciimler

EK 15.1. Onam Formu ve Demografik Bilgi Formu

Degerli Katilimel,

Asagidaki anketlerin baginda her ankete dair yénergeler bulunmaktadir. Litfen bu ydnergeleri dikkatlice
okuyunuz. Doldurdugunuz anketlerin dogru ya da yanlis cevaplar yoktur. Bu ylizden sizi en iyi anlatan
secgenekleri isaretleyiniz. Bu c¢alisma kapsaminda vereceginiz tim bilgiler tamamen gizli kalacaktir.
Caligmanin nesnel olmasi ve elde edilecek sonuglarin glivenirligi bakimindan sorular igtenlikle ve sizin
duygu ve dustlincelerinizi yansitacak sekilde yanitlamaniz énemlidir. Calismamiza katiiminiz tiimdiyle
gondlliiliik esasina dayanmaktadir. Dilediginiz taktirde ya da sizi rahatsiz eden bir durum olursa anketi yarim
birakabilirsiniz. Katiiminiz igin tesekkiir ederiz.

iletigim icin: okanc@baskent.edu.tr, ykaraboncuk@gmail.com

Adiniz Soyadiniz: Dogum Tarihiniz (Glin.Ay.Yil):

Diyete uyumunuzu nasil degerlendirirsiniz?

Her zaman uyarm O
Haftada 1 ya da 2 kez aksatirm O
Haftada 3 ya da daha fazla aksatirm [
Diyetime hi¢ uymuyorum O

Diyetinize uymakta en gok nerede ve nigin zorluk gekiyorsunuz?

Litfen sayfayi geviriniz

1
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EK 15.2.

Sosyal Karsilagtirma (")lgegi

Sizin de bildiginiz gibi, hepimiz arada sirada kendimizi diger insanlarla karsilastirir ve kigiligimize iligkin
bazi degerlendirmeler yapariz. Bu degerlendirmeler sonucunda kendimizle ilgili bazi fikirler ediniriz.
Sizin de kendinizle iligkili bazi kigisel gorligleriniz mutlaka vardir. Simdi litfen agagidaki maddeleri
tek tek okurken, her bir maddedeki sifatin hangisinin sizi daha iyi yansittigini diistintin. Sizi en iyi
yansitan sayiyi bularak tizerine (X) isareti koyun. Sayilar kliglildlikge “sol” taraftaki sifatlarin sizi en
iyi yansittigi; bliyuidiikge “sag” taraftaki sifatlarin sizi en iyi yansittigi anlamina gelmektedir.

Sol Sag
Yetersiz 2 3 4 5 6 Yeterli/Ustiin
Beceriksiz 2 3 4 <) 6 Becerikli
Bagarisiz 2 3 4 5 6 Baganli
Sevilmeyen biri 2 3 4 5 6 Sevilen biri
igedoniik 2 3 4 5 6 Digadoniik
Yalniz 2 3 4 5 6 Yalniz degil
Digta birakilmig 2 3 4 5 6 Kabul edilmig
Sabirsiz 2 3 4 <) 6 Sabirh
Hoggoriisuiz 2 3 4 5 6 Hoggortilu
Soyleneni yapan 2 3 4 5 6 inisiyatif sahibi
Korkak 2 3 4 5 6 Cesur
Kendine glivensiz 2 3 4 5 6 Kendine guvenli
Cekingen 2 3 4 5 6 Atilgan
Daginik 2 3 4 5 6 Diizenli
Pasif 2 3 4 5 6 Aktif
Kararsiz 2 3 4 5 6 Kararli
Antipatik 2 3 4 5 6 Sempatik
Boyunegici 2 3 4 5 6 Hakkini arayici

Liitfen sonraki sayfadan devam ediniz

2
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EK 15.3. Kisa Semptom Envanteri

Asagida insanlarin bazen vyasadiklari belittiler ve yakinmalarin bir listesi verilmistir. Listedeki her
maddeyi litfen dikkatle okuyun. Daha sonra o belitinin sizi buglin dahil, son birhaftadir ne kadar
rahatsiz ettigini yandaki kutulardan uygun olaninin igini X isaretleyerek gésterin.

o o

© ko]

o & @

O X @ —_ O

N q @ 3§ o9

O = tol2N S o
T m On| Ow 00

1. Iginizdeki sinirlilik ve titreme hali

2. Bayginlik, bag dénmesi

3. Bir bagka kisinin sizin diiglincelerinizi kontrol edecegi fikri.

4. Basiniza gelen sikintilardan dolayi bagkalarinin suglu
oldugu duygusu

5. Olaylari hatirlamada guigliik

6. Cok kolayca kizip 6fkelenme

7. Gogus (kalp) bolgesinde agrilar.

8. Meydanlik(agik) alanlardan korkma duygusu

9. Yasaminiza son verme dustlinceleri

10. insanlarin goguna giivenilmeyecegi hissi

11. Istahta bozukluklar

12. Hi¢ bir nedeni olmayan ani korkular

13. Kontrol edemediginiz duygu patlamalari

14. Bagka insanlarla beraberken bile yalnizlik hissetme

15. igleri bitirme konusunda kendini engellenmis hissetme

16. Yalnizlik hissetme

17. Huzunli, kederli hissetme

18. Higbir seye ilgi duymama

19. Aglamakl hissetme

20. Kolayca incinebilme, kirilma

21. insanlarin sizi sevmedigine kétii davrandigina inanmak

22. Kendini digerlerinden daha agsagi gérme

23. Mide bozuklugu, bulanti

24. Digerlerinin sizi gézledigi ya da hakkinizda konustugu
duygusu

25. Uykuya dalmada gligliik

26. Yaptiginiz seyleri tekrar tekrar dogru mu diye kontrol
etme

27. Karar vermede gl¢liikler

Liitfen sayfayi geviriniz
3
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Devami.

Hig

28. Otobiis, tren, metro gibi umumi vasitalarla seyahat
etmekten korkma

29. Nefes darligi, nefessiz kalma

30. Sicak, soguk basmalari

31. Skzi korkuttugu kin bazi esya, ver, etkinliklerden uzak
kalmaya ¢alisma

32. Kafanizin bombos kalmasi

33. Bedeninizin bazi bélgelerinde uyugsmalar,
karincalanmalar

34. Glinahlariniz igin cezalandirilimaniz gerektigi
disincesi

35. Gelecekle ilgili umutsuzluk duygulari iginde olmak

36. Konsantrasyonda (dikkati bir sey lizerinde toplama)
glicliik/zorlanma

37. Bedenin bazi bdlgelerinde zayiflik, gligsiizliik hissi

38. Kendini gergin ve tedirgin hissetme

39. Olme ve &liim tizerinde digiinceler

40. Birini ddvme, ona zarar verme, yaralama istegi

41. Bir seyleri kirma/dékme istegi

42. Digerlerinin yanindayken kendinin ¢ok fazla farkinda
olmak, yanlis bir seyler yapmamaya caligsmak

43. Kalabaliklarda rahatsizlik duymak

44. Bir bagka insana hi¢ yakinlik duymamak

45. Dehget ve panik nébetleri

46. Sk sik tartismaya girme

47. Yalniz birakildiginda/kalindiginda sinirlilik hissetme

48. Basarilariniz igin digerlerinden yeterince takdir
gormediginiz diisiincesi

49. Yerinde duramayacak kadar tedirgin hissetme.

50. Kendini degersiz gérme, degersizlik duygulari

51. izin verdiginiz takdirde insanlarin sizi sé miirecegi
duygusu

52. Sugluluk duygulari

53. Aklinizda bir bozukluk oldugu fikri

Litfen sonraki sayfadan devam ediniz

4
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EK 15.4. Kisa Hastalik Algis1 Olgegi — Hasta Birey Formu

Asagidaki sorular igin, sizin gériiglerinize en fazla uyan numarayi liitfen gember igine alin:

Hastaliginiz hayatinizi ne kadar etkilemekte?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
hi¢ yagamimi etkilemiyor ciddi dl¢iide etkiliyor
Hastaliginizin ne kadar siirecegini diigiinliyorsunuz?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
¢ok kisa stire Smiir boyu

Hastaliginiz lizerinde ne kadar kontroliiniiz oldugunu hissediyorsunuz?
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
kesinlikle hi¢bir kontroliim yok tamamen kontroliim altinda

Tedavinizin hastaliginiza ne olglide yardimci olabilecegini diigliniiyorsunuz?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Hi¢ yardimei degil oldukga yardimci
Hastaliginiza bagh gikayetleri hangi 6lglide yagiyorsunuz?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
higbir sikayetim olmuyor ¢ok ciddi sikayetlerim oluyor
Hastaliginiz igin ne kadar endigelisiniz?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
hi¢ endiseli degilim ¢ok endiseliyim
Hastaliginizin ne oldugunu ne kadar iyi anladiniz?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
hi¢ anlamadim ¢ok net anladim

Hastaliginiz duygusal olarak sizi ne kadar etkilemekte? (or: Sizi sinirli, tirkek, tizlintili
veya ¢okkiin yapiyor mu?)

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
duygusal olarak hig etkilemiyor duygusal olarak ¢ok etkiliyor

Lutfen hastaliginiza sebep olduguna inandiginiz en 6nemli li¢ faktdrii (olayl) 6nem sirasina gére yaziniz.
Asagidaki listeden segebilirsiniz ya da segeneklerin diginda sizin diistindligiiniiz nedenleri yazabilirsiniz.
Benim i¢in en 6nemli sebepler:

Liitfen sayfayi geviriniz

5
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EK 15.5. Gugler ve Gugltkler Anketi — Kendi Bildirim Formu

Her ctimle i¢in, Dogru Degil, Kismen Dogru, Tamamen Dogru kutularindan birini igaretleyiniz. Kesinlikle emin olamasaniz ya da
size anlamsiz goriinse de elinizden geldigince tiim ctmleleri yanitlamanmz bize yardimei olacaktir. Liitfen yamtlarimz son 6 ay
igindeki durumunuzu géz éniine alarak veriniz.

Dogru Kismen Kesinlikle
Degil Dogru Dogru

Insanlara kars1 iyi davranmaya galisirim. Onlarin duygularini Snemserim.

Uzun sire kipirdamadan oturamam, huzursuz olurum.

Cok fazla bag agrim, karin agrim ya da bulantim olur.

Genellikle bagkalariyla paylasrim (Om. Yiyeceklerimi, oyunlarimi, kalemimi v.s.).

Cok ofkelenirim ve sik¢a kontrolimii kaybederim.

Genellikle kendi bagimayim. Genelde yalniz oynarim ya da bagkalariyla birlikte olmaktan
kaginirim.

Genellikle bana soyleneni yaparim.

Cok endiselenirim.

Eger birisi incinmis, morali bozulmus ya da kendini koti hissediyor ise ona yardim ederim.

Surekli, ellerim ve ayaklarim kipir kipirdir, ya da oturdugum yerde kipirdanip dururum.

En az bir yakin arkadagim var.

Cok kavga ederim. Diger insanlara istedigimi yaptirabilirim.

Sik¢a mutsuz, kederli yada aglamakliyim.

Yagitlarim genelde beni sever.

Dikkatim kolayca dagilir, dikkatimi toplamakta guglik ¢ekerim.

Yeni ortamlarda gerginim. Kendime guivenimi kolayca kaybederim.

Kendimden kugtiklere iyi davranirim.

Sikea hile yapmak ya da yalan soylemekle suglanirim.

Diger ¢ocuklar ya da gengler bana takarlar ya da benimle alay ederler.

Sikga bagkalarina (anne baba, 6gretmen, gocuklar) yardim etmeye istekli olurum.

Bir seyi yapmadan 6nce diigiintirtm.

Ev, okul ya da bagka bir yerden benim olmayan seyleri alirm.

Erigkinlerle yagitlarimdan daha iyi geginirim.

Pek ¢ok korkum var. Kolayca trkerim.

OoOoOooOooooooooooOooo| o oonE|c
Ogooooooooooooooooo) O ([OaQEif
(| | o o A

Yaptigim igleri bitiririm. Dikkatim iyidir.

Belirtmek istediginiz bagka diigtince ya da duygunuz var m1?

Liitfen sonraki sayfadan devam ediniz

8

96



Genel olarak agagidaki alanlarin birinde ya da daha fazlasinda giiglikklerinizin oldugunu diigiiniiyor musunuz:

Duygular, dikkati toplama, davraniglar, bagkalar ile geginebilme?

Evet-Oldukga

Hayir Evet-Biraz Ciddi

O O O

Eger yanmitimz "evet" ise, liitfen agagidaki bu giglitklere iligkin sorular1 yanitlayiniz.
e Bu giigliikler ne zamandir var?

1 aydan az 1-5ay 6-12ay

O [l [

 Bu giigliikler seni ne kadar sikintiya sokuyor ya da ne kadar moralini bozuyor mu?

Kesinlikle Oldukga
Hay1r Biraz Fazla

O O 0

o Bu giiglikkler agagidaki alanlarda, giinlitk yasamini etkiliyor mu?

Kesinlikle Oldukga
Hayir Biraz Fazla

Ev yagam1 D D D
Arkadas iliskileri O L] L]
Smif igi 6grenme ] | Ol
Bog zaman ctkinlikleri [ ] U ]

Evet-Cok
Ciddi

O

Bir yildan fazla

[

Cok
Fazla

Cok

Fazla

[
O
[

O

 Bu giigliikler gevrendeki insanlarin(aile, arkadaglar, 6gretmenler vb.) hayatni zorlagtirryor mu?

Kesinlikle Oldukga
Hayr Biraz Fazla

U O O

Yardiminiz icin tegsekkiir ederiz
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