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ÖZET 

 

KARABONCUK, Arda Yamaç (2019). Fenilketonürili Çocuk ve Ergenlerde Psikolojik 

Belirtiler ve Fenilketonürili Çocuğa Sahip Ebeveynlere İlişkin Değişkenlerin İncelenmesi, 

Yüksek Lisans Tezi. 

Bu tez temel olarak, (1) fenilketonürili çocukların psikolojik belirtileri ve benlik algısı ile 

hastalık algısının ilişkisini ve (2) fenilketonürili çocuğa sahip ebeveynlerin ebeveynlik 

tutumları ve çocukları için belirttikleri psikolojik sorunlar ile hastalık algısının ilişkisini 

incelemeyi amaçlamıştır. Erken tanı alan ve tedaviye düzenli uyan fenilketonürili 10-18 

yaşları arasında 66 çocuk ve fenilketonürili çocuğa sahip 118 ebeveyn araştırmaya dahil 

edilmiştir. Çalışmanın veri toplama aşamasında; öncelikle ebeveynlerin demografik bilgi 

formunu ve onam formunu doldurmaları istenmiş ve tüm ebeveynlere Hastalık Algısı Ölçeği 

– Hasta Yakını Formu (HAÖ), Aile Hayatı ve Çocuk Yetiştirme Tutum Ölçeği (PARİ), 

Güçler ve Güçlükler Anketi -Ebeveyn Formu (GGA) uygulanmıştır. Çocuklara İse Hastalık 

Algısı Ölçeği (HAÖ), Sosyal Karşılaştırma Ölçeği (SKÖ), Kısa Semptom Envanteri (KSE) 

ve Güçler ve Güçlükler Anketi uygulanmıştır. Ebeveynlerin hastalık algısı ile çocukları için 

belirttikleri psikolojik ve davranışsal problemler çoklu regresyon analiziyle incelenmiştir. 

Ayrıca, çocukların hastalık algısı ve psikolojik belirtileri arasındaki ilişki ve hastalık algısı 

ile benlik algısı arasındaki ilişki basit regresyon analizleri ile incelenmiştir.  Genel olarak 

araştırma bulguları şu şekildedir; (1) çocuğun hastalık algısı, çocuğun kendini başkalarına 

göre daha olumsuz algılamasının %13’ü ile ve (2) psikolojik belirtilerinin de %18’i ile 

ilişkilidir. (3) Ebeveynlerin hastalık algısı ile çocukları için belirttikleri duygusal sorunlar 

ise birbirleriyle %18 ilişkili bulunmuştur. Ayrıca, bu çalışmada yapılan ek analizle birlikte 

annelerin hastalık algısının çocuğun hastalık algısı ile ilişki gösterdiği saptanmıştır. 

Araştırma bulguları, fenilketonüri hastalığını ele alırken aile sisteminin önemli olduğunu bir 

kez daha ortaya koymuştur. Bununla birlikte hastalık algılarının hem ebeveyn hem çocuk 

için önemli bir değişken olduğunu göstermiştir. 

 

Anahtar Süzcükler: Fenilketonuri, psikolojik semptomlar, hastalık algısı, ebeveynlik 

tutumu 
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ABSTRACT 

 

KARABONCUK, Arda Yamaç, (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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BÖLÜM I 

 

GİRİŞ 

 

Sağlık kuşkusuz bireylerin yaşam kalitesi üzerinde en önemli belirleyici rollerden 

birine sahiptir. Ancak sağlık kavramının tanımını yapmak oldukça zordur. Sağlığın tanımı, 

kültürden kültüre, toplumdan topluma farklılık göstermekle birlikte, bireyden bireye de 

farklılık gösterebilmektedir. Dünya sağlık Örgütü (WHO) sağlığı “yalnızca hasta veya sakat 

olmamak değil; bedensel, ruhsal ve toplumsal yönlerden tam bir iyilik hali” olarak 

tanımlamaktadır. Bu bağlamda “İyilik hali” de bireyin kendi değer ve inanışları tarafından 

şekillenebilecektir (Bolsoy ve Sevil, 2006).  

 

Hastalık tanımının evrensel olacağı öngörülse de zamandan zamana toplumdan 

topluma değişiklikler göstermektedir. Bununla birlikte, bireyin sağlık ve hastalık ile ilgili 

kurduğu ilişki de kültür ve toplumla birlikte farklılık göstermektedir. Her ne kadar hastalığın 

kesin bir tanım üzerinde uzlaşmak kolay gözükmese de kuşkusuz kronik hastalığın varlığı 

yalnızca bireyin kendi hayatı değil, tüm aile sistemini etkilemektedir. Hastalık bireyin 

bedensel ve ruhsal sağlığını etkileyebileceği gibi önemli yaşam tarzı değişikliğine de sebep 

olabilmektedir. Bu nedenle hastalığın ele alınış biçimi hem hasta birey hem aile bireyleri 

açısından önem kazanmaktadır. 

 

Aile bireylerinin hastalığı nasıl ele aldığı oldukça önemlidir çünkü tüm çocuklar 

dünyayı kavramsallaştırırken başta ebeveynlerinden etkilenirler. Yaşamın erken döneminde 

ebeveyn çocuk arasında olan bağımlı ilişki sağlıklı gelişim sürecinin bir parçasıdır. Birey 

dünyayla ilgili şemalarını ailesinden öğrenir. Bu nedenle çocukların hastalığa bakış açısının 

şekillenmesinde ailenin belirleyici bir rol oynadığını düşünülebilir. Özellikle yaşamın erken 

döneminde olan bu bağımlı ilişki, çocukta bir kronik hastalığın olması durumunda çok daha 

kuvvetli ve çok daha uzun sürebilir. Kronik bir hastalık olan fenilketonüride de (FKÜ) 

çocuğun tedavi sürecinde ebeveynlerin etkin rolü göz önünde bulundurulduğunda, ebeveyn 

çocuk arasındaki bu bağımlı ilişkinin güçlü ve uzun süreceği düşünülmektedir. 
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 Fenilketonüri 

1.1.1. Tanı 

 

Fölling, 1930 yılında kimi nörofizyolojik sorunların kan-Fenilalanin (FA) 

düzeyindeki yükselişten kaynaklandığını ortaya koymuştur (Blau, Spronsen ve Levy, 2010). 

Fenilketonüri (FKÜ) doğuştan gelen genetik geçişli (otozomal resesif) bir metabolizma 

bozukluğudur. Bu metabolik bozukluk, fenilalalin hidroksilaz (FAH) geninde meydana 

gelen mutasyondan kaynaklanmaktadır. Mutasyon, FAH enziminin azalmasına ya da 

tamamen yokluğuna sebep olmaktadır. Bu enzimin yokluğu kanda ve serebrospinal sıvıda 

(beyin ve omurilik) fenilalaline (FA) amino asidinin artmasına ve tirozin amino asidinin 

azalmasına neden olur. Kan beyin bariyerini geçen FA direk olarak sinir hücrelerinin 

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

 

1.1.2. Tedavi 

 

Düzenli olarak yükselen kan-FA seviyesini önerilen aralıkta tutmak ve ciddi 

sonuçların önüne geçmek için, tedavi FA-kısıtlı diyeti ve FA’dan arındırılmış metabolik 

formülleri içerir. Bu katı diyete bağlı kalmak oldukça zordur. Birçok besinin alımı sınırlıdır 

ve metabolik formüller de oldukça rahatsız edicidir. Sınırlı diyet ve metabolik formüllerin 

yaşam boyu uygulanması gereklidir. Tedavi edilmeyen FKÜ, beyin hasarına ve gelişimsel 

bozukluğa sebep olmaktadır. Ancak FKÜ’nün yıkıcı etkileri yaşam boyu uygulanan FA-

kısıtlı diyetle önlenebilmektedir. Çoğu çocuk en az ayda bir kez olacak şekilde kan-FA 

düzeyinin ölçülmesi için kan verir (Sullivan ve Chang, 1999).  

 

Tedavi iyi uygulansa ve kan-FA seviyesi önerilen aralıkta tutulsa dahi FKÜ’lü 

bireyler güç fark edilen belirtilere sahip olabilirler. Bu belirtiler fiziksel veya psikolojik 

(bilişsel, duygusal ve davranışsal) olabilir. Bazı belirtiler tirozin amino asidi ve triptofan 

kaynaklı bozukluk olabilir. Bu eksiklik dopamin ve serotonin nerotransmiterlerinin 

eksikliğine yol açar (Zwiesele ve arkadaşları, 2015). 
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1.1.3. Yaygınlık 

 

Görülme sıklığı Avrupa’da yaklaşık 10000 yeni doğanda 1 şeklindedir (Blau ve 

ark., 2010). Türkiye ise FKÜ görülme sıklığı en fazla olan ülkelerden biridir. Akraba 

evliliğinin % 21 gibi yüksek bir orana sahip olması otozamal resesif bozuklukların sık 

görülmesinde önemli bir faktördür (Başaran ve ark., 1992). Türkiye’de FKÜ görülme oranı 

yayınlar arası farklılık göstermekle birlikte yaklaşık 4000 yeni doğanda bir şeklindedir 

(Özalp ve ark., 2001). 

 

 Fenilketonüri Tanısı Alan Bireylerin Psikolojik ve Psikiyatrik Özellikleri 

 

1.2.1. Tedavi Almayan FKÜ’lü Bireylerde Psikiyatrik ve Psikolojik İşlevsellik 

 

Tedavi edilmemiş FKÜ'lü bireylerin psikiyatrik ve psikolojik işlevsellikleri, Fölling 

(1934; akt. Brumn, 2010) tarafından hastalığın tanımlanmasından bu yana incelenmiştir. 

Fölling bu hastaları endişeli, utangaç, öfkeli, patlamaya hazır, tedirgin, çekingen ve 

katatonik olarak nitelendirmiştir. Tedavi edilmemiş FKÜ'lü hastaların psikotik, otistik ve 

agresif bozukluklar dahil olmak üzere ciddi davranış bozuklukları gösterdiği bilinmektedir 

(Wood, Friedmann ve Steisel, 1967). Penrose (1972; akt. Brumm, 2010) ye göre bu bireyler, 

zihinsel engelliler için olan kurumlarda bakımı en zor hastalar arasında olup, kendilerini 

yaralama, saldırganlık, dürtüsellik ve psikoz sergilemektedir. 

 

1.2.2. Erken Tanı Alan FKÜ’lü Çocuklarda Psikiyatrik ve Psikolojik İşlevsellik 

 

FKÜ’lü bireylerde psikolojik belirtiler genellikle fark edilmez veya yanlış sebebe 

bağlanır hastalığın kendisi ile ilişkilendirilmez. Örneğin sağlıklı kontrol grubu ile yapılan 

bir çalışmada FKÜ’lü bireylerin problemleri daha çok içselleştirdiği, daha fazla içe çekilme, 

kaygı, depresyon ve dikkat sorunları gösterdiği görülmüştür (Weglage ve ark., 2000). 

Ebeveyn raporlarına dayanarak elde edilen sonuçlarda FKÜ’lü çocukların daha düşük 

olumlu duygu işlevi gösterdikleri görülmüştür (Landolt, Nuoffer, Steinmann ve Superti-

Furga, 2002). 
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FKÜ’lü bireyler ilişki, duygu gelişimi, bağımsızlık ve benlik saygısı alanlarında 

daha sorunlu gözükmektedir (Gentile, Hoedt ve Bosh, 2010). Zeka Bölümü (ZB) farklılığı 

göz önünde bulundurulsa dahi, FKÜ’lü çocuklar hastalığın varlığından dolayı sağlıklı 

yaşıtlarına göre daha düşük benlik saygısına sahip gözükmektedir (Moen, Wilcox ve Burns, 

1977). 

 

Farklı hissetme, başka bir metabolik bozukluk olan çölyak hastalığı ve benzer 

kronik hastalığa sahip çocuklarda da görülebilen bir güçlük durumdur (Olsson, Lyon, 

Hörnell, Ivarsson ve Sydner, 2009). FKÜ’lü çocuklar neden farklı olduklarını 

anlamlandırmaya çalışmaktadır.  Tedavi süreçleri diğerlerine oldukça görünür olduğundan 

bu süreç çocuklar için daha büyük güçlük oluşturmaktadır (Vegni, Fiori, Riva, Giovannini 

ve Moja, 2010). Farklı hissetme durumu özellikle yemek ve atıştırma zamanında ortaya 

çıkmaktadır ve bazı çocuklar bu tarz sosyal durumlardan kaçınmayı seçerler (Di Ciommo, 

Forcella ve Cotugno, 2012). 

 

Weglage ve arkadaşlarının (1991) FKÜ’lü ergenler ve aileleriyle yaptığı bir 

çalışmada FKÜ’lü çocukların daha düşük otonomi, akademik başarı ve başarma 

motivasyonuna sahip oldukları ve daha az dışadönük, daha az içinden geldiği gibi oldukları 

görülmüştür. Hayal kırıklığı ile baş etmekte daha çok güçlük çekmektedirler ve kendilerini 

yeterince sağlıklı hissetmeme, daha yaslı ve ailelerine daha bağımlı olma eğilimi bu 

çocuklarda daha sık görülmektedir.  Weglage ve arkadaşlarının (1992) bir çalışmasında çoğu 

ergenin diyet ve hastalık bilgisinin yetersiz olduğu bildirilmiş ve ebeveynlerinin yardımı 

olmadan diyete başarıyla uyamadıkları görülmüştür; hastalar kendi sosyal yaşantılarını 

açıkça sınırlı olarak görmektedir. 

 

Almanya’da yapılan bir araştırmada 13 yaş grubu FKÜ’lü çocukların kontrol 

grubuna göre istatistiksel olarak anlamlı düzeyde daha fazla dikkat eksikliği gösterdikleri 

bulunmuştur (Burgard, Armbruster, Schmidt ve Rupp, 1994). Arnold ve arkadaşlarının 

(2004) bulgularına göre FKÜ’lü çocukların %26’sı aynı zamanda dikkat eksikliği ve aşırı 

hareketlilik bozukluğu için ilaç kullandıkları görülmüştür. 
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Bu alanda yapılan farklı çalışmalar, FKÜ’lü çocukların daha gecikmeli sosyal 

yeterlilik sergilediği, akranlarıyla etkileşimde güçlükler yaşadığı ve kendi başına olma 

eğiliminde olduklarını göstermiştir (Burgard ve ark., 1994; Reber ve Kazak, 1987; Kazak, 

Reber ve Snitzer, 1988; Matthews, Barabas, Cusack ve Ferrari, 1986). Ebeveynlerin FKÜ'lü 

ergen çocuklarını tanımlarken belirttikleri özellikler, araştırmaları destekler niteliktedir. 

Anne babalarca belirtilen özellikler; daha az özerk, daha çok bağımlı, akademik becerileri 

ve sağlık açısından düşük öz saygılı, düşük başarı motivasyonuna sahip, hayal kırıklığı ile 

baş edemeyen, daha az dışa dönük, dürtüsel ve daha ciddi olma eğilimli şeklindedir 

(Weglage ve ark., 1992). Tedaviye devam eden çocukların ise daha iyi sonuçlar gösterdiği 

belirtilmiştir. 

 

 Weglage, Rupp ve Schmidt, (1994) erken tanı olan ve diyete devam eden 10 

yaşındaki 58 hastayı incelemiştir. Bu hastalar duygusal ve davranışsal uyum bakımından 

sağlıklı kontrollere göre daha yüksek bir risk göstermemişlerdir. Sullivan (2001), 14-25 

yaşları arasında FKÜ'lü erken tanı alan ve düzenli tedavi gören hastalar ile yaşları 

eşleştirilmiş farklı kronik hastalığa sahip akranları ile karşılaştırmıştır. Psikiyatrik 

bozukluklar, duygusal belirtiler veya benlik kavramı açısından gruplar arasında anlamlı bir 

fark bulunmamıştır. Ancak, rutin psikiyatrik değerlendirmeleri de içeren araştırma sürecinde 

akran kontrolleri ile karşılaştırıldığında FKÜ grubunun %40'ı, kronik hasta grubun %50'si 

var olan psikolojik kaygıları için yardım istediklerini bildirmemiştir.  

 

Landolt, Nuoffer, Steinmann ve Superti-Furga (2002) erken tanı alan ve sürekli 

tedavi gören FKÜ'lü çocuk ve ergenlerde yaşam kalitesini araştırmışlardır. FKÜ'lü 

çocukların ruhsal sağlığının kontrol grubu kadar iyi olmadığı; daha az olumlu duygular 

gösterdiği görülmüştür. Ebeveynler de çocuklarını daha az neşeli, mutlu ve daha az 

kendinden emin olarak nitelendirmiştirler. Yaşamın ilk yılında FA düzeyi yüksek olan 

hastaların duygusal işlevsellik bakımından, metabolik düzeyi daha iyi olan FKÜ’lü 

çocuklara göre daha fazla sorun yaşadığı bildirilmiştir. 
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1.2.3. Erken Tanı Alan Fakat Diyete Düzenli Uymayan FKÜ’lü Çocuklarda 

Psikiyatrik ve Psikolojik İşlevsellik 

 

Erken tanı alan FKÜ’lü çocukların diyetlerine uymama durumunda, yükselen kan-

FA düzeyleriyle ilişkili olarak daha çok davranış problemi sergiledikleri görülmüştür 

(Stevenson ve ark. 1979; Smith, Beasley, Wolff ve Ades, 1988; Smith ve Beasley, 1989). 

Birleşik Krallıkta da 8 yaş grubu 544 çocukla yapılan kontrol gruplu çalışmada düşük 

metabolik kontrol sağlayan, bir diğer değişle tedaviyi aksatan (Kan FA değeri >600 lmol/L) 

çocukların norm dışı davranışlar sergileme olasılığının kontrol grubuna göre 2,5 kat fazla 

olduğu görülmüştür. Bu oran düzenli metabolik kontrol sağlayan, bir diğer değişle tedaviye 

sadık kalan, (Kan-FA değeri <600 lmol/L) çocuklarda ise 1,5 kat olarak saptanmıştır (Smith 

ve ark., 1988). Almanya’da yapılan benzer bir araştırmada da erken tanı alan 13 yaş grubu 

FKÜ’lü çocukların psikiyatrik bozukluk gösterme yaygınlığının sağlıklı akranlarına göre iki 

kat daha fazla olduğu görülmüştür (Burgard ve ark., 1994) 

 

Diyet yapmayı bırakan ve diyetlerine uymayan çocuklarla yapılan çalışmalar birçok 

özgün bozukluğa işaret etmektedir. Erken tanı alan ve normal zihinsel düzeyde olan 13 

çocukla yapılan bir araştırmada çocukların 6’sı (%46) Dikkat Eksikliği Hiperaktivite 

Bozukluğu (DEHB) tanı ölçütlerini karşılamıştır (Realmuto ve ark., 1986). Diğer psikolojik 

bulguların ise DSM-III ölçütlerine göre depresif belirtili uyum bozukluğu, enkropresis, karşı 

gelme bozukluğu ve fobiler olduğu belirtilmiştir. 

 

1.2.4. Erken Tanı Alan FKÜ’lü Yetişkinlerde Psikiyatrik ve Psikolojik İşlevsellik 

 

Erken tanı alıp tedaviye orta çocukluk döneminden sonra son vermiş FKÜ’lü 

yetişkinlerde duygusal iyilik halinin incelenmesi ilk olarak 1990'lı yıllarda bilimsel 

araştırmalarda ele alınmaya başlanmıştır. Ris ve arkadaşları (1997) 25 erken tedaviye 

başlanmış yetişkin hastayı incelemiştir. Nu araştırmada FKÜ'lü hastaların çoğu psiko-sosyal 

sonuç ölçütünde kardeş kontrollerinden ayırt edilemese de FKÜ hastalarının %20'si yaygın 

olarak kullanılan öz bildirim ölçeği SCL-90-R'de önemli psikiyatrik belirtiler bildirmiştir. 
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Bu belirtiler arasında obsesif kompulsif belirtiler ve kişilerarası duyarlılık en sık bildirilen 

belirtilerdir. 

 

Waisbren ve Zaff (1994) tarafından yapılan bir çalışmada FKÜ'lü 28 kadından 

Minnesota Çok Yönlü Kişilik Envanteri'ne (MMPI) verilen yanıtlar incelenmiştir. Tedaviye 

geç başlanan (90 gün sonra) ya da en az 5 yıl boyunca diyet tedavisine ara vermiş olan 

(ertelenmiş maruz kalma grubu) 12 kadın, erken ve sürekli tedavi gören 16 kadın ile 

karşılaştırılmıştır. Bulgular, geç tedavi gören veya diyeti yarım bırakan 12 kadının 

diyetlerine sadık kalan kadınlardan anlamlı derecede daha fazla psikopatoloji gösterdiğini 

göstermiştir. Elde edilen test örüntüsün incelendiğinde, düşünce ve ruhsal durum 

bozuklukları ile ilgili ölçeklerde yükselme eğilimi olduğu belirlenmiştir. Ayrıca geç tanı alan 

veya diyet dışı kalan bu grubun sosyal içe dönüklük puanının anlamlı düzeyde yüksek 

olduğu görülmüştür. Geç tanı alan veya diyet dışı kalan grup, diyete düzenli uyan gruptan 

önemli bir oranda, MMPI alt ölçeklerinde daha fazla klinik yükseliş göstermiştir. Ayrıca, 

psikotik bir atağı olmasa da diyete düzenli uymayan grubun sosyal ve duygusal ipuçlarını 

yorumlamada güçlük çektikleri, yabancılaşma, depresyon ve sosyal yalıtılmışlık duygularına 

yatkın oldukları saptanmıştır. 

 

Almanya’da yapılan çok merkezli çalışmada araştırmacılar FKÜ’lü erişkinlerde 

depresif belirtilerin en sık anılan psikiyatrik rahatsızlık olarak tanımlamıştır. Erken tedaviye 

başlamış FKÜ'lü 35 erişkin hastanın verileri, epidemiyolojik bir çalışma bağlamında 

incelenen 18 yaşındaki 18 kontrol hastası ile karşılaştırılmıştır. Genel psikiyatrik bozukluk 

oranının FKÜ'lü hastalarda %25,7 ve kontrol grubunda %16,1 olduğu görülmüştür. FKÜ'lü 

hastaların hastalıkları daha sıklıkla içselleştirdikleri daha az dışsallaştırdıkları görülmüştür. 

Semptomlar çoğunlukla depresif kategoride olup kadınlarda daha sık (18 kadından 8'i ve 17 

erkekten biri) görülmüştür. 35 hastanın 26'sında yapılan MRI incelemelerinde değişken 

şiddette beyaz cevher anormallikleri saptanmıştır. Psikiyatrik bozuklukların ciddiyeti ve 

seyri ile beyaz madde anormallikleri arasında bir ilişki bulunmamıştır. Bununla birlikte, 

kısıtlayıcı ve kontrol edici bir ebeveynlik tarzı, psikiyatrik belirtilerin gelişimi için bir risk 

faktörü olarak bildirilmiştir (Pietz ve ark., 1997). 
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FKÜ’de kaygı ile ilgili bozukluklar, en sık bildirilen psikiyatrik sorunlar arasında 

ikinci sıradadır. Koch ve arkadaşları (2002), FKÜ'lü erişkinlerde, yüksek depresyona ek 

olarak, daha fazla fobi ve panik atak sıklığı bildirmişlerdir. Bu problemler diyet dışı 

kalanların %41'inde ve diyet tedavisine devam edenlerin %22'sinde bildirilmiştir. FA kısıtlı 

diyetleri ergenlik döneminde de sürdüren hastalar, erken çocuklukta tedaviyi sonlandıran 

yetişkinlere kıyasla bu sorunların oranlarının azaldığını bildirmişlerdir.  

 

Simon ve arkadaşları (2008), psikiyatrik belirtilerin FKÜ'lü bireylerin sosyal 

davranışlarını ve yaşam kalitesini etkilediğini öne sürmüşlerdir. Genel nüfusun %25'i, 

FKÜ'lü erkeklerin %48'i ve kadın hastaların %46'sı (17–38 yaşları arasında) ebeveynleri ile 

yaşamaktadır. Yaşları eşleşmiş kontrol grubu ile karşılaştırıldığında daha yüksek oranda 

FKÜ’lü birey evlenmemiştir (%82'ye karşılık %55). Evlenmemiş erkeklerin %95'i düzenli 

bir ilişki içinde değildir. FKÜ'lü kadınların yalnızca %9'u ve erkeklerin %18'i çocuk sahibi 

olmuştur, genel popülasyonda bu oran %50 olarak vurgulanmıştır. 

 

  Fenilketonüri Tanısı Almış Bireyler ve Aile Sistemi 

 

Kronik bir hastalığın varlığının çocuk üzerindeki etkisine ek olarak, çocukluk 

çağındaki kronik hastalığı olan bir çocuğun varlığı genellikle tüm aile sistemini etkiler 

(Kazak, 1989). Ebeveynler, çocuklarının tanısının, ilgili tıbbi risklerinin ve bazı durumlarda 

çocuklarının kısalmış bir yaşam olasılığına ilişkin örseleyici bir durumla yüz yüzedir 

(Cousino ve Hazen, 2013) . Ebeveynler için en önemli güçlüklerden biri doğumdan hemen 

sonra ortaya çıkan ve çocuğunun gelişimini tehdit eden tanının duygusal sonuçlarıyla nasıl 

başa çıkacakları noktasıdır. Hem anne hem baba çocuklarının gelişimi konusunda yoğun 

kaygı yaşarlar. Her ne kadar bazı aileler bu tür stres kaynaklarının karşısında esneklik 

gösterebilse de hastalıkla birlikte gelen, zorlu olabilen tedavi süreci, sorumluluklar ve maddi 

yüklerdeki artış, ailenin işleyişini olumsuz yönde etkileyebilir (Lord, Wastell ve Ungerer, 

2005). 
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Alanyazında anılan klinik gözlemlere ve raporlara dayanarak ailelerin özellikle 

“farklı olma” konusunu ele almakta güçlük yaşadığı görülmüştür. FKÜ’lü çocuk her gün 

yaşıtlarıyla aynı olmadığının farkındalığıyla baş etmek zorundadır çünkü yemek yeme 

günlük hayatın başlıca etkinliklerindendir (Zwiesele ve ark., 2015).  

 

Ebeveynler çocuğunun FKÜ’ye karşı olumsuz duygularını fark ettiklerinde, bu 

duygularla başa çıkmasında çocuğuna nasıl yardımcı olabileceğini bilmiyor olabilirler 

(Ievers-Landis ve ark., 2005). Ayrıca, ebeveynler çocuğunu rahatlatmak ile tedavinin gereği 

olan diyete zorlamak arasında kalıyor olabilirler. Bir diğer değişle çocuğunun katı bir diyete 

bağlı kalması ile hiçbir yemek sınırlaması olmayan sosyal ortamlarda bulunması ve yeni 

yemek deneyimlerine izin vermek arasında bölünmüş hissediyor olabilirler (Awiszus ve 

Unger, 1990). Dahası, çocuğun diyeti oldukça katıdır ve aile için de yorucudur. Ailenin de 

yaşam tarzını önemli ölçüde değiştirmektedir (Eiser, 1985).  

 

Kronik bir hastalık olan Fenilketonürinin ele alınmasında da aile sisteminin iyi 

anlaşılması önemlidir. Fenilketonürili çocuğa sahip olma ebeveynler için de baş etmesi zor 

bir durum olabilir. Ayrıca tedavide en önemli rollerden birine sahip oldukları için 

ebeveynlerin ruh sağlığı, doğrudan çocuğun tedaviye uyumu ve ruh sağlığı üzerinde 

belirleyici olabilir. Alanyazın incelendiğinde Türk toplumunda ebeveynlerin duruma 

verdikleri tepkileri ve nasıl uyum sağladıklarını inceleyen sistematik ve geniş kapsamlı bir 

çalışmaya rastlanmamıştır. 

 

1.3.1. Ebeveynlik Stresi 

 

Ebeveynlik stresi veya ebeveyn olmanın rolüyle doğrudan ilgili olan stres, aile işlev 

bozukluğu ve psikopatolojisinin anlaşılmasında önemlidir (Abidin, 1995). Ebeveynlik stresi, 

ebeveynler ve çocukları üzerinde çeşitli etkiler yapabilir. Bir dizi çalışma ebeveynlik stresi 

ile olumsuz bakım veren ve çocuk psikolojik sorunları arasındaki ilişkileri belgelemiştir. 

Örneğin, ebeveynlik stresinin diyabetli gençlerde algılanan hassasiyet ve depresif belirtiler 

arasındaki ilişkiyi orta düzeyde etkilediği gösterilmiştir (Mullins ve ark., 2004). 
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Ebeveynlik stresi, çocuğun kronik durumunun yönetimini etkileyebileceği için 

çocuk sağlığı ile ilgili sonuçları da etkileyebilir (Streisand, Braniecki, Tercyak ve Kazak, 

2001). Örneğin, Barakat ve arkadaşları (2007), orak hücre anemisi olan çocukların bakım 

verenlerinde başlangıçta daha fazla hastalığa bağlı ebeveynlik stresinin görülmesi, bir yıl 

sonrasında daha fazla hastalık belirtisi görülmesi ve daha sık sağlık hizmeti kullanımı ile 

ilişkili olduğunu bulmuşlardır. Cousino ve Hazen (2013) tarafından yapılan meta-analitik 

incelemenin sonuçları, kronik hastalığı olan çocukların bakım verenlerinin, sağlıklı 

çocukların bakım verenlerine göre daha fazla genel ebeveynlik stresi yaşadığını destekler 

niteliktedir. Bu bulgu aynı zamanda, çocuğun kronik hastalığına özgü olmayan ebeveynlik 

deneyiminin genel yönlerinin, kronik hastalığı olan çocukların ebeveynleri için daha fazla 

stres yarattığını göstermektedir.  

 

Hastalık parametreleriyle ilgili olarak, hasta nüfusları arasındaki nitel analizler, 

genel ve hastalıkla ilişkili ebeveynlik stresinin, tedavi yönetimi için daha büyük ebeveyn 

sorumluluğu ve/veya daha az çocuğun kendi kendine bakım davranışları ile ilişkili olduğunu 

göstermektedir. (Örneğin, Bourdeau, Mullins, Carpentier, Colletti ve Wolfe-Christensen, 

2007; Helgeson, Becker, Escobar ve Siminerio, 2012). Bu ilişki, ebeveyn çocuk arasında 

ekip çalışması yaklaşımının hastalık yönetiminde önemini vurgulamaktadır. Tek başına 

bakım sorumluluğunun tümünü tek başına üstlenen ebeveynler tedavi sürecinin gereklerini 

karşılamakta zorluk yaşayabilir. Öte yandan, bir çocuk tüm sorumluluğu üstlenirse, 

ebeveynler, çocuklarının tedavi sürecine doğru bir şekilde uyup uymadığı konusunda 

kendilerini endişeli bulabilirler. Ebeveynlerin ve çocukların tedavi sürecini iş birliği içinde 

ele alması ebeveynlik stresini azaltabilir ve tedaviye uyumu artırabilir (Cousino ve Hazen, 

2013). 

 

Genel ve hastalıkla ilişkili ebeveynlik stresi çeşitli hasta nüfuslarında hastalık süresi 

(Mitchell, Hilliard, Mednick, Henderson, Cogen ve Streisand, 2009; Wu, Graves, Roberts 

ve Mitchell, 2010) ve hastalık şiddeti (Streisand ve ark., 2001) ile ilişkili bulunmamıştır. 

Bununla birlikte, artrit ve orak hücre hastalığı olan çocuklarda bakım verenlerin ebeveynlik 

stresleriyle çocukların ağrı atakları sıklığı ve şiddeti arasında ilişki olduğu görülmüştür 

(Anthony, Bromberg, Gil ve Schanberg, 2011; Barakat ve ark., 2007). Ebeveynler, çocukları 
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acı çekerken kendilerini özellikle çaresiz hissediyor olabilirler. Ebeveynlerin çocuğun ağrısı 

ile başa çıkmasını kolaylaştıran yöntemler, hasta nüfusları arasında, uygulanabilen etkili ve 

yönlendirici bir müdahale hedefi olabilir (Cousino ve Hazen, 2013).  

 

Büyük ölçüde korelasyonel çalışmalara dayanmasına rağmen, sonuçlar gözden 

geçirildiğinde, genel ve hastalığa bağlı ebeveynlik stresinin artmasının, bakım verenlerde ve 

çocuklarda olumsuz psikolojik uyum ile ilişkili olduğuna yönelik güçlü kanıtlar gözlenmiştir 

(Hilliard, Monaghan, Cogen ve Streisand, 2010; Kazak ve Barakat, 1997). Ebeveynlik stresi, 

çocuğun ruhsal gelişimi üzerinde olumsuz etki gösterebilmektedir. (Barakat, Patterson, 

Tarazi ve Ely, 2007). Kronik hastalığı olan çocuklarda pozitif sağlığı ve psikolojik sonuçları 

desteklemek amacıyla ebeveynlik stresi değiştirilebilir bir müdahale hedefi olarak ele 

alınabilir. Ancak, bu ihtiyacı gidermek için çok az müdahale tasarlandığı belirtilmektedir. 

Monaghan, Hilliard, Cogen ve Streisand. (2011), özellikle diyabetli küçük çocukların 

ebeveynlerini desteklemek için hastalığa bağlı ebeveynlik stresini azaltan, beş oturumdan 

oluşan, telefonla yürütülen kısa bir müdahale geliştirmiştir. Bu gibi çalışmalarla 

ebeveynlerin ebeveynlik stresini azalmak ve ebeveynlerin kronik hastalıklarla başa çıkma 

becerilerinin geliştirilmesi hem ebeveyn hem çocuğun ruh sağlığı açısından önemli 

gözükmektedir. (Hoff, Mullins, Gillaspy, Page, Van Pelt ve Chaney, 2005; Kazak ve ark., 

2005).  

 

Alanyazında yapılan araştırmalar bilişsel süreçlerin ebeveynlik stresiyle ilişkisinin 

önemini göstermektedir. Ebeveynin çocuğunun hastalık durumuyla ilgili olumsuz algıları 

hastalıkla ilişkili ebeveynlik stresindeki yükselişle ilişkilidir (Svavarsdottir ve Rayens, 2003) 

ve daha olumlu hastalık değerlendirmesi daha düşük ebeveynlik stresiyle ilişkilidir (Manuel, 

2001).  
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 Hastalık Algısı Kavramı 

 

Kişiler bir hastalık tanısına sahip olduklarında genellikle kendi durumları ile ilgili 

organize bir inanış örüntüsü geliştirirler. Bu süreç dinamiktir ve kişiden kişiye değişiklik 

göstermektedir. Hastalık algısı, hastaların hastalığa ilişkin bilişsel temsilleri veya 

hastalıklarıyla ilgili sahip oldukları inançlardır. Hastalık algısı ve bilişsel temsilin doğrudan 

kişilerin hastalığa olan duygusal tepkilerini, tedaviye uyumlarını ve baş etme davranışlarını 

etkilediği görülmüştür (Leventhal, Benyamini, Brownlee, Diefenbach, Leventhal ve Patrick-

Miller, 1997; Weinman ve Petrie, 1997). Kişinin hastalık algısının önemine rağmen tıbbi 

görüşmelerde hastaların bu inançlarını hekimlerle pek paylaşamadıkları ileri sürülmektedir 

(Petrie ve Weinman, 2006).  

 

Hastaların hastalık algılarını yapılandırma biçimlerinin tutarlı bir yapısı vardır. 

Hastalık algıları genellikle, hastalığın adını ve hastanın durumla ilişkili olduğuna inandığı 

semptom aralığını içeren bir kimlik bileşeni içerir. Hastalık algısı bileşenleri, hastalığın 

nedeni, ne kadar süreceği, hastalık üzerindeki kontrol gücü, tedavinin etkinliği ve 

sonuçlarına olan inançları olarak anılmaktadır (Leventhal, Meyer ve Nerenz, 1980).  

 

Petrie ve arkadaşları (2007) dikkat edilmesi gereken iki önemli duruma vurgu 

yapmaktadır. İlki, hastaların durumlarıyla ilgili inançlarının genellikle onları tedavi 

edenlerden farklı olmasıdır. Bu durum, klinik konsültasyonlarda tıbbi personelin hastaların, 

hastalıkla ilgili kendi algılarını nadiren ele almasından kaynaklanmaktadır. İkincisi, 

hastaların algılarının çok çeşitli olabilmesidir. Aynı tıbbi durumu veya etkilenmesi olan 

hastaların bile hastalıkları hakkında çok farklı görüşlere sahip olabildiklerini vurgular. 

Kronik hastaların olumsuz hastalık algılarının olumlu yönde değişmesi hastalığı 

yönetebilme, hastalıktan kaynaklanan duygularıyla daha iyi başa çıkabilmelerini, hastalıktan 

kaynaklanan günlük hayattaki stresin üstesinden gelmelerinde yardımcı olabilmektedir 

(Chilcot, 2012). 
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Frostholm ve arkadaşları tarafından yürütülen etkileyici bir çalışma dizisi temel 

bakım gören hastalarda hastalık algılarının önemini vurgulamaktadır. Çalışmalar, 28 

Danimarka pratisyen hekimi ve yeni bir sağlık sorunu yaşayan 1785 hastayı içermektedir. 

Hastalardan, hekimi görmeden önce hastalık algıları, fiziksel işlevsellik ve sıkıntı 

düzeylerini değerlendirmeleri ve randevularından sonra konsültasyondan memnuniyet 

derecelerini belirtmeleri istenmiştir. Bu çalışmada, özellikle hastalık algısında, 

semptomlarda yaşanan belirsizliğin ve hastalık hakkındaki duygusal sıkıntının, konsültasyon 

sonrası düşük hasta memnuniyetinin önemli belirleyicileri olduğu bulunmuştur (Frostholm 

ve ark., 2005a). 

 

Konuyla ilgili bir çalışma hastalık algısı ile daha sonra sağlık hizmetlerinin 

kullanımı arasında güçlü ilişkiler olduğunu göstermiştir (Frostholm ve ark., 2005b). 

Hastalıklarıyla daha fazla semptom ilişkilendiren, daha uzun zaman süreceğini ve daha 

şiddetli hastalık sonuçlarının ortaya çıkabileceğini belirten birinci basamak hastaları, 2 yıllık 

izlem süresinde olduğu gibi çalışma sonrasında da belirgin şekilde daha fazla sağlık hizmeti 

kullanmışlardır. Frostholm ve arkadaşlarına (2005b) göre, hastalık algısı gelecekteki sağlık 

hizmeti kullanımını öngörmede faydalı olabilir. Hastaların, hastalıkları hakkındaki 

düşünceleri ve fikirlerinin yeniden değerlendirilmesinin yanlış algıların giderilmesinde ve 

daha sonra kronik bir duruma dönüşebilecek olası sağlık sorunlarının ortaya çıkma riskini 

azaltmada yardımcı olabileceği görülmektedir. 

 

Frostholm ve arkadaşlarının (2005b) çalışması, nöroloji, kardiyoloji ve gastroenteroloji 

kliniğine başvuran ve tıbbi olarak açıklanamayan yakınmaları olan hastalarda sağlık hizmeti 

kullanımının nedenlerini araştıran çalışmalar ile uyumludur. Jackson ve arkadaşlarının 

ortaya koyduğu sonuçlar hastanın durumu veya hastalık kimliği ile ilişkilendirdiği semptom 

sayısının, takip eden altı ay içinde sağlık hizmeti kullanımını yordadığını göstermiştir. Bu 

çalışmalar, hastanın inançlarının yakınmalarına ve hastalıklarına karşı duygusal tepkilerinin 

önemini, konsültasyondan memnuniyeti ve gelecekteki sağlık hizmetlerinin kullanımını 

etkileyen anahtar faktörler olarak vurgulamaktadır (Jackson ve ark., 2006). 
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1.4.1. Hastalık Algısının Değerlendirilmesi 

 

Hastalık algısının başlangıçta hastalarla yarı yapılandırılmış görüşmeler 

kullanılarak elde edildiği görülmektedir. Bununla birlikte, bu yöntem cevapların niceliği ve 

niteliği bakımından oldukça değişken sonuçlar üretmiştir ve psikometrik geçerliliğe sahip 

değildir. Bu durumu önlemek adına, standart bir ölçüm aracı Illness Perception 

Questionnaire (IPQ) geliştirilmiştir (Weinman, Petrie, Moss-Morris ve Horne, 1996). Bu 

ölçek hastalık algılarının ana bileşenlerinin basit bir şekilde değerlendirilmesini sağlamıştır 

ve belirli hastalıklara veya tıbbi koşullara göre uyarlanabilmektedir. Daha sonra bu ölçeğin 

gözden geçirilmiş bir biçimi olan IPQ-R, hastaların hastalıklarını ne kadar iyi anladıklarına 

dair algılarının ve hastaların hastalığa karşı duygusal tepkilerinin bir değerlendirmesi de 

içerecek şekilde, daha fazla madde ve alt ölçek eklenerek orijinal ölçeğin genişletilmesiyle 

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

 

IPQ-R şu anda 100'den fazla çalışmada kullanılmasına rağmen, uzundur. Birçok 

klinik araştırma durumunda, özellikle hastalar çok hasta olduğunda veya değerlendirme için 

sınırlı bir süre olduğunda daha kısa bir biçime ihtiyaç duyulmuştur. Son zamanlarda, bu 

ihtiyaç Kısa Hastalık Algısı Anketi'nin (Broadbent, Petrie, Main ve Weinman, 2006) yaygın 

kullanımına yol açmıştır. Dokuz maddelik bu ölçek iyi güvenilirlik ve geçerlilik verilerine 

sahiptir ve çoğu hasta ölçeği birkaç dakika içinde tamamlayabilir. Kısa biçimi, 

müdahalelerin etkinliğini veya hastalık uyum sürecini ve zaman içinde hastalık seyrindeki 

değişiklikleri değerlendirmek için araştırmalarda kullanım için daha uygundur. 

 

Bir diğer yenilikçi değerlendirme yaklaşımı hasta çizimlerinin kullanılmasıdır. 

Şimdiye kadar bu yöntem hastaların patolojilerini kolaylıkla görselleştirebilecekleri 

hastalıklarda kullanılmıştır. Miyokard enfarktüsü hastalarında yapılan bir çalışmada, 

hastaların akut kalp krizi atağı sonrasında kalbinden aldığı hasarı çizmeleri istenmiştir. 

Çizilen hasar miktarı ile 3 ay sonraki kalp durumlarına yönelik olumsuz iyileşme algıları ve 

uzayan işe dönme süreleri arasında ilişki olduğu görülmüştür. Ve bu sonuçlarda çizimin, 

hastaların troponin-T düzeylerinden, diğer bir değişle çizimin, tıbbi verilerden daha iyi bir 

belirleyici olduğu görülmüştür (Broadbent, Petrie ve Ellis, 2004). Ayrıca, kalp krizinden 3 
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ay sonra kalp hastalarından kalplerini tekrar çizmelerinin istendiği izlem çalışması 

yapılmıştır. Hastalarının çizdiği hasar miktarının, kalp odaklı kaygı, düşük iyileşme, sağlık 

şikayetleri ve sağlık hizmetlerinin daha sık kullanımı gibi sonuçlarla ilişkili olduğu 

görülmüştür (Broadbent ve ark., 2006). Petrie ve arkadaşlarına göre, çizimleri 

değerlendirmek için geçerli yöntemler geliştirildiği için hasta çizimlerinin kullanılması 

gelecekte genişlemesi olası bir alan olarak gözükmektedir. Çizimler, hekimlerin kalp 

durumlarını değerlendirirken hastaların fikirlerini ve olumsuz hastalık inançlarını öğrenmek 

ve gerekirse değiştirmek noktasında yarar sunabilir (Petrie ve ark., 2007). Başka bir 

çalışmayla da hastalık algısının bazı bileşenlerinin koroner kalp hastalığı nedeniyle 

hastaneye başvuran hastalarda diyet ve egzersiz öz yeterliliğinin önemli bir yordayıcısı 

olduğu bulunmuştur (Lau-Walker, 2006). 

 

1.4.2. Hastalık Algısı ve Kronik Hastalıklarla Baş Etme  

 

Herhangi bir kronik hastalık tanısı, bireyleri hem fiziksel hem de psikolojik açıdan 

uyum sağlaması gereken görevler ile karşı karşıya getirmektedir. Kimi durumlarda uyum, 

belirli miktarda işlev kaybının kabul edilmesini içerebilir. Hastanın hastalık belirtilerini 

yönetebilmesi veya tedavi gerekleriyle başa çıkabilmesi için yeni becerilerin kazanılması ve 

günlük rutinlerde değişiklik yapılması gerekir. Bu nedenle, kronik hastalık bireye ciddi bir 

yük getirir ve yaşam kalitelerini önemli ölçüde etkiler. Daha önceki araştırmalardan, 

bireylerin hastalık algılarının, sonuçların belirlenmesinde ve çok sayıda tıbbi duruma 

uyumun sağlanmasında oldukça etkili olduğu görülmüştür (Leventhal ve ark., 1997; 

Weinman ve Petrie, 1997).  

 

Bu alandaki son çalışmaların çoğu, bu bulguları diğer koşullara ve hasta 

popülasyonlarına yaymaya odaklanmıştır. Bununla birlikte kimi araştırmalar, tedavi 

yönteminin, cinsiyet ve etnik köken gibi bireysel farklılıkların, hastalık algılarına etkisini 

araştırmaktadır. Örneğin, Grace ve arkadaşlarının (2005) yaptığı bir araştırmada kalp 

hastalarının hastalık algılarında cinsiyete bağlı bazı farklılıkları bulunmuştur; kadınlar kalp 

durumları için erkeklerden daha kronik bir seyir gösterirken, erkekler kadınlardan daha fazla 

kişisel kontrol ve tedaviye inanç sergilemektedir. 
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Hastalık algılarının çıktılarla ilişkisi, diğer bazı hastalıklarda daha net bulunmuştur. 

Kaptein ve arkadaşları (2006), Huntington hastalığı olan hastaların hastalık algılarının hem 

psiko-sosyal hem de fiziksel esenliği anlamlı şekilde etkilediğini bulmuşlardır. Tip 2 

diyabetli hastalarda, tedavinin daha kısa süreceği ve etkinliğinin daha yüksek olacağına 

inanç, diyabet öz yönetimi ile ilişkili bulunmuştur (Ponzo ve ark., 2006). 

 

Hastalık gösterimleri hemodiyalize giren kronik böbrek hastalığı olan kişilerde 

(Fowler ve Baas, 2006) ve yakın zamanda baş ve boyun kanseri tanısı alanlarda (Scharloo 

ve ark., 2005) yaşam kalitesi ile anlamlı şekilde ilişkili bulunmuştur. Romatoid artrit 

hastalarının hastalık algıları, özellikle de sonuçlara inanç, depresyon, yaşam doyumu ve 

fiziksel yakınmalar da dahil olmak üzere, birçok iyilik hali alanını etkilediği görülmüştür 

(Treharne, Kitas, Lyons ve Booth, 2005). Romatoid artritli kadınlara odaklanan bir başka 

çalışma, hastalık algılarının eşzamanlı uyum, depresyon, ağrı ve fiziksel işlevsellik ile ilişkili 

olduğunu bildirmiştir (Groarke, Curtis, Coughlan ve Gsel, 2005). 

 

 Hastalık Tutumları ve Fenilketonüri 

 

Witalis ve arkadaşları (2016), 218 FKÜ hastası ve 178 ebeveynin katıldığı çok 

merkezli etkili bir anket çalışması gerçekleştirmiştir. Bu çalışmayla çocukların ve 

ebeveynlerin hastalık kabullerini incelemişlerdir. Çalışmaya katılan 63 FKÜ hastasının 

(28,9%) hastalığı kabul etmediği görülmüştür. Hastalığı kabul etmekte zorlanan hastaların, 

yaşıtlarına göre kendilerini daha yetersiz ve farklı olarak algıladığı belirtilmiştir. Hasta 

grubunun %36'sının arkadaşlarının FKÜ durumlarının farkında olmasını istemediği, 

ebeveynlerin ise %18'inin çocuklarının arkadaşlarının hastalığı hakkında bilgi sahibi 

olmalarının gerekmediği görüşünü aktardığı öğrenilmiştir. Ebeveynlerin %42'si FKÜ’lü 

diğer çocukların ebeveynleriyle konuşmayı tercih ederken; sadece %13'ü doktor ile 

konuşmayı tercih etmiştir. Çocuk grubunun ise sadece %20'si durumlarını bir doktorla 

görüşme ihtiyaçları olduğunu düşünmüştür. Bir psikologla görüşme isteği, çocuklarda %8, 

ebeveynlerde ise %14 olarak saptanmıştır. 
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Witalis ve arkadaşlarının (2016) araştırmasının bulgularına bakıldığında, 

çocukların ve ebeveynlerinin çoğunluğunun (%71) bu durumu kabul ettiğini, ancak 

ebeveynlerin %25'inin asla kabul etmeyeceğini belirttiği görülmektedir. Lord, Wastell ve 

Ungerer (2005), bazı ebeveynler için FKÜ teşhisi ile ilişkili kaygının, çocuk 12 yaşına 

gelinceye kadar devam edebileceğini, son derece örseleyici bir olay olabileceğini 

göstermiştir. Günlük beslenme yönetimi ve kan-FA seviyelerinin düzenli olarak izlenmesi, 

olası bir tehlikenin varlığının sürekli bir hatırlatıcısı olabilmektedir. Lord, Ungerer ve 

Wastell’e göre (2008) bu durum, ebeveynlerin tanıdan yıllar sonra dahi hastalığı kabul 

etmekte yaşadığı sıkıntıyı açıklar niteliktedir. Bununla birlikte, gençlerin ebeveynlerinde 

hastalık kabul yetersizliğinin arttığı (Bilginsoy, Waitzman, Leonar ve Ernst, 2005; 

MacDonald ve Asplin, 2006; Singh ve ark., 2014) ve bu durumun ebeveynlerin kendi 

yaşlarıyla ilişkili olmadığı görülmüştür (Witalis ve ark., 2016). 

 

Diyabetli ve fenilketonürili hastalarla yapılan çalışmalarda hastalığın kabulünde 

yaşanan sıkıntılar, artan sosyal yalıtılmışlık, depresif duygudurum ve anksiyete düzeyleri ile 

ilişkili bulunmuştur (Weglage, Funders, Ullrich, Rupp ve Schimidt, 1996; Weglage ve ark., 

1996; Weglage ve ark., 2000). Brumm ve arkadaşları (2010) düşük benlik saygısı, sosyal 

yetersizlik, okul sorunları, düşük motivasyon seviyesi ve özerklikle ilişkili olduğunu 

göstermiştir. Simon ve ark., (2008) FKÜ'lü ergenlerin ve genç yetişkinlerin sosyo-

demografik durumları üzerine yaptığı bir araştırma, FKÜ grubunun normal yetişkin ilişkileri 

kurma ya da çocuk sahibi olma oranının düşük olmasının yanı sıra daha düşük ya da 

gecikmiş özerkliğe sahip olduklarını ortaya koymuştur. Hastalığın kabul derecesi, hastaların 

eğitim becerilerini ve gelecekteki kariyer algılarını da etkilemektedir. Hastalığı kabul 

etmekte sıkıntı yaşayan FKÜ hastaları, hastalığı kabul edenlerle karşılaştırıldığında, 

gelecekteki kariyer beklentileri hakkında daha fazla endişe duymaya eğilimli oldukları öne 

sürülmektedir (Witalis ve ark., 2016). 

Witalis ve arkadaşlarına (2016) göre hastalığın kabul edilmesi sorunu hasta, 

ebeveynleri, akran grupları ve tıp uzmanları için bir zorluk teşkil etmektedir. Bu nedenle, 

FKÜ hastaları ve ebeveynleri tarafından hastalığın kabul seviyesini arttırmak için adımlar 

atılması çok önemlidir. Çok sayıda FKÜ hastası ve ebeveynleri ile yapılan çalışma, 

hastalığın kabul edilmesinin hastaların sosyalleşmesinde ve gelecekteki profesyonel kariyer 

algılarında önemli bir rol oynadığını göstermektedir. Ailedeki hastalığa karşı tutumu 
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kolaylaştırmak ve ebeveyn-çocuk iletişimini geliştirmek için uygun çaba göstermek hayati 

önem taşımaktadır. Yine araştırmalar, hastalar ve sağlıklı akranları arasındaki iletişim 

engellerini aşmanın ve hastaların hastalık konusunda açık olacak cesareti bulma ihtiyacını 

ortaya koymaktadır. FKÜ aileleri için destek gruplarının ve FKÜ tedavi ekipleriyle hastalar 

ve aileleri arasındaki sıkı iş birliğinin olması önemlidir.  

 

Hastalığın tanınmamasının kişilerarası ilişkiler ve akran grubu bağlamında kendini 

algılama üzerinde de olumsuz etkisi olduğu görülmektedir. Araştırmalarda, durumlarını 

kabul etmeyen çocukların, hastalıklarından başkalarının farkında olmasını istemediği ve 

sağlıklı yaşıtlarından kendini daha aşağıda ve farklı hissettikleri görülmektedir., Bütün 

arkadaşlarının hastalıkları hakkında bir şeyler bilmesi durumunda, yaşamın onlar için daha 

kolay olacağına inandıklarını belirtmeleri önemlidir (Witalis ve ark., 2016). Di Ciommo ve 

arkadaşları (2012), FKÜ’lü çocukların akranları tarafından damgalanmaktan korktuğunu; bu 

nedenle, sağlık durumlarını ve diyet ihtiyaçlarını sağlıklı bireylere açıklamada sıklıkla 

sorunlar yaşadıklarını aktarmaktadırlar (Sharman, Mulgrew ve Katsikitis, 2013). Witalis ve 

arkadaşlarına (2016) göre, bu durum, FKÜ’lü çocukları ve sağlıklı akranları arasındaki 

iletişim engellerini aşma gerekliliğini doğrulamakta ve hastanın hastalıkları hakkında 

başkalarını bilgilendirme yeteneğinin önemini vurgulamaktadır. Hastaları durumları 

hakkında açıkça konuşmaya hazırlamak için profesyonel yardım sağlanması kişilerarası 

iletişim becerilerinin ve ihtiyaçlarını dile getirme yollarının öğretilmesinin önemli olduğu 

dile getirilmektedir. Ebeveynleri eğitmek eşit derecede önemli görülmektedir, çünkü 

çocuklarının durumunu kabul etmeyi zor bulmuş ebeveynlerin, hastalıklarını sağlıklı 

akranlarıyla tartışmalarını istemedikleri görülmektedir (Witalis ve ark., 2016). 

 

Witalis ve arkadaşları (2016); ebeveynlerin, çocuklarının sağlıklı yaşıtlarına göre 

kendilerini daha değersiz hissettiklerine inanma olasılıklarının daha yüksek olduğunu, bu 

iddiada bulunan ebeveyn sayısının da, çocukların sayısının iki katı olduğunu göstermişlerdir. 

Çocuklarının durumuna ilişkin bu algıya rağmen, ebeveynler, çocukların sağlıklı akranlarını 

durumları hakkında bilgilendirmeleri gerektiğini kabul etmişlerdir ancak, çocuklarının sık 

sık, yakın ilişkilerden yoksunluğa yol açabilecek yaş gruplarından çekilmeyi seçtiklerini 

anlamamaktadırlar. Hastalığı tartışmanın birçok hasta için sorun oluşturduğu görülmektedir. 
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Witalis ve arkadaşlarına (2016) göre ebeveynler genellikle çocuklarının hastalık ve 

hastalıkla ilgili kaygılarını özel olarak kendileriyle tartışmaları gerektiğinin farkında 

değillerdir. Genel olarak, ebeveynler çocuklarının yaşamının her aşamasında zaten bu 

ihtiyacı yeterince karşıladıklarına inanmaktadır. Bu nedenle, tıp uzmanlarının mevcut 

durumu iyileştirmek amacıyla aile içindeki iletişim ihtiyaçlarının kapsamına da özel olarak 

dikkat göstermeleri önemlidir. 

 

 Witalis ve arkadaşlarının (2016) çalışmasında hem çocukların hem de 

ebeveynlerinin benzer durumdaki insanlarla durumları hakkında konuşmak istedikleri 

belirtilmektedir. FKÜ hasta yönetiminde yer alan tıp uzmanlarının, tercih edilen tartışma 

ortakları olarak seçilmediği şaşırtıcı bir bulgu olarak sunulmaktadır. Tüm katılımcıların 

doktorların fenilketonüri hakkında temel bilgi kaynağı olduğuna inanmasına rağmen, benzer 

durumları deneyimleyen insanlarla tartışmayı tercih ettiklerini görülmüştür. Ankete 

katılanların sadece %17'si, hasta hakkında bir doktora başvurmayı tercih ettiklerini 

belirtmiştir. Öte yandan, üç yaşın altındaki çocukların ebeveynlerinin bir psikoloğa 

başvurma isteklerinin, diğer FKÜ hastalarının ebeveynleriyle konuşma isteği kadar güçlü 

olduğu görülmüştür. Çalışma, en küçük çocukların ebeveynlerinin (altı yaş altı) psikolojik 

desteğe en fazla ihtiyaç duyduğunu ortaya koymuştur. Bu çalışmadaki anket sonuçları 

değerlendirildiğinde kişilerin kendilerini yaşları ilerledikçe daha olumsuz değerlendirdikleri 

(artan yetersizlik / farklılık duygusu), hem de mesleki gelişim beklentilerinin daha düşük 

olduğu görülmüştür. Yetişkin hastalarda ise özgüven kaybının oldukça yüksek olduğu anca 

herhangi bir psikolojik desteğe ihtiyaç duymadıkları görülmüştür. Yaşlara göre kişilerin 

ihtiyaçlarının değişiklik gösterdiği görülmüştür. Örneğin, benzer bir durumda olan hastalarla 

(örneğin; diğer FKÜ’lü bireyler) ilişkilerin sürdürülmesi ihtiyacı 19 yaşın altındaki FKÜ 

hastaları için en güçlü ihtiyaç iken 20 yaşın üzerindeki hastalarda ise bu ihtiyaç azalmaktadır 

ve bu hastalar sorunlarını tıp uzmanlarıyla tartışma ihtiyaçlarını ifade etmektedir. Yetişkin 

hastaların çoğunluğu ise bir doktor ve beslenme uzmanı ile görüşmek istemiştir. Ancak 

psikolojik bir destek almak istememiştir (Witalis ve ark., 2016). Bu sebeple özellikle, 

beslenme uzmanlarının, ebeveynlere FKÜ diyetine yardımcı olma görevlerinin yanı sıra, 

terapötik süreçte de önemli bir rol oynadığı görülmektedir (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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 Ebeveynlik Tutumu Kavramı 

 

Çocuğun ruh sağlığı ve bedensel gelişimi üzerinde aile içerisindeki psikolojik ortam 

kuşkusuz en önemli belirleyicilerden biridir. Bu psikolojik ortamı oluşturan başlıca öğeler, 

ebeveynlerin temel değerleri, tutum ve davranışlarıdır. Çocuğun aile yaşantısına ve 

büyüdüğü çevreye iyi uyum sağlayabilmesi için bazı temel tutum ve davranışları geliştirmesi 

gerekir. Ebeveynlerin çocuk yetiştirme tutumları, disiplin yaklaşımları ve çocuğun içinde 

yetiştiği eğitim sistemi de bu aktarım sürecinin önemli paydaşlarındandır. Bu süreç aynı 

zamanda “sosyalizasyon süreci” olarak da bilinmektedir (Darling ve Steinberg, 1993; 

Maccoby ve Martin, 1983). Her çocuk birbirlerinden farklı olarak bu tutum ve davranışları 

faklı boyutta benimser ve içselleştirir (Grusec, Goodnow ve Kuczynski, 2000). 

 

Kültür, ebeveyn tutum ve davranışlarının şekillenmesinde önemli bir role sahiptir 

(Kağıtçıbaşı, 2007; Maccoby ve Martin, 1983). Bu nedenle, ebeveyn tutumları aynı zamanda 

kültür ve değerler aktarım sürecinin bir parçası olarak da görülebilir (Grusec ve ark., 2000). 

Farklı bir bakış açısıyla, ebeveynler çocuklarını, kendi varlıklarını ebediyete taşıyacak bir 

simge olarak görürler (Cox ve ark., 2008; Greenberg, Solomon ve Pyszczynski, 1997). Bu 

sebeple kendi değer ve inançlarını çocuğa en güçlü şekilde aktaracağına inandığı bir 

ebeveynlik tutumu içerisinde olabilirler.  

 

1.6.1. Ebeveynlik Tutumlarında Yaklaşımlar 

 

Bu alanda yapılan araştırmalar özellikle, Baumrind’in ebeveynlik stilleri kavramı 

ile ebeveyn davranışlarının çocuk ve ergenler üzerindeki etkilerini ortaya koyan 

araştırmalarından sonra hız kazanmıştır (Baumrind, 1980). Baumrind ebeveynlik tutumlarını 

üç temel boyutta ele almıştır. Bu tutumlar; Demokratik/dengeli tutum (yetkili), yetkeci tutum 

(otoriter) ve izin verici tutum şeklindedir. Baumrind, yetiştirme tutumlarındaki farklılığa 

göre çocuğun gelişimsel yönden farklı sonuçlar göstereceğine vurgu yapmaktadır.  
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Ebeveynlik tutumları arasında en etkin olanın demokratik/dengeli yetiştirme 

tutumunun olduğunu ileri sürmüştür: Bu tutum, sorumluluk alan, özsaygısı ve öz güveni 

yüksek çocukların yetişmesinde rol oynar.  Aile içi açık bir iletişim vardır, çocuk duygusal 

olarak desteklenir ve özerkliğinin gelişmesi için uygun ortam sağlanır. Aile içinde belirli bir 

disiplin sistemi vardır ve çocuğun davranışları denetim altındadır. Bununla birlikte çocuktan 

belirli hedeflere ulaşması beklenir. Bu tarz ailede yetişen ve ailenin ebeveynlik tutumunu 

içselleştiren çocukların psikolojik gelişim ve uyum bakımından olumlu gelişmeler 

gösterdikleri görülmüştür. Araştırmalar aynı zamanda, bu tarz tutumun, uyumlu arkadaş 

ilişkileri ve akademik başarı ile de doğrusal bir ilişkisi olduğunu saptanmıştır. (örneğin; 

Spera, 2005). Demokratik/dengeli ebeveynlik tutumunun çocuğun psikolojik gelişimi 

üzerinde, aile yapısı, sosyo ekonomik düzey ve etnik kökenden daha güçlü rol oynadığı 

saptanmıştır (Steinberg, 2001). 

 

Yetkeci/Otoriter tutum, çocuk gelişiminde daha olumsuz psikolojik sonuçlarla 

ilişkilidir (Bun, Louiselle, Misukanis ve Mueller, 1988; Spera, 2005; Steinberg, Dornbusch 

ve Brown, 1992). Böyle bir tutum içerisinde yetişen çocukların düşük özsaygılı ve kaygılı 

oldukları aynı zamanda daha çok benlik sorunları yaşadıkları görülmüştür. Bu çocukların 

psikolojik uyum becerileri yeterince gelişememektedir ve ilişkilerinde daha çok onay ve 

kabul görmeye yönelik davranışlar sergilemeye yatkındırlar. Bu tarz bir tutumunda 

ebeveynler çocuklardan yüksek beklentiler içindedir ve çocuğun ebeveynlerine koşulsuz 

boyun eğmesi beklenmektedir. Genellikle çocuk katı bir disiplin içinde büyürken, 

ebeveynlerinden sıcak bir yakınlık görmez ve duygusal ihtiyaçları yeterince karşılanmaz 

(Sümer, 2010) 

 

İzin verici ebeveynlik tutumunda ebeveynler çocuğa ilgili, sıcak ve destekleyicidir; 

ancak sağlıklı gelişim için çocuğa konulması gereken disiplini sağlamaz, diğer bir değişle 

çocuklara sınır koymazlar. Bu sebeple genellikle izin verici tutum sergileyen ebeveynlerce 

büyütülen çocuklar sorumluluk alma, duygu düzenleme, kendini yönetebilme ve stresle başa 

çıkma gibi psikolojik sağlık açısından çok değerli becerileri yeterince kazanamaz (bkz., 

Baumrind, 1989; Darling ve Steinberg, 1993; Spera, 2005). 

 



22 
 

Darling ve Steinberg (1993) gibi çeşitli araştırmacılar, Baumrind’in üç boyutlu 

yaklaşımından yola çıkarak, iki temel boyut ve bu boyutların etkileşimden elde edilen dört 

kategori ile farklı bir yaklaşım önermişlerdir (Maccoby ve Martin, 1983; Steinberg, Mounts, 

Lamborn ve Dornbusch, 1991). Bu model, iki temel boyuttan oluşur ve bu boyutların farklı 

yükselme ve azalmalarla bir araya gelmesiyle birlikte dört farklı kategori elde edilmektedir. 

Baumrind’in demokratik dengeli boyutu: (yüksek sıcak ilgi ve yüksek kontrol), yetkeci 

boyutu ise: (düşük sıcak ilgi ve yüksek kontrol) olarak yeni yaklaşımda karşılığını bulur. Bu 

yaklaşımda izin verici tutum ise iki farklı şekilde ele alınır. Yüksek sıcak ilgi ve düşük 

kontrolün olduğu izin verici-şımartan yetiştirme tutumu ve düşük sıcak ilgi düşük kontrolün 

olduğu ihmalkâr çocuk yetiştirme tutumu şeklindedir (Sümer, 2010). 

 

İzin verici-Şımartan tutum sergileyen ebeveynlerce büyütülen çocuklar, sınırları 

öğrenemez ve güvensizlik yaşar çünkü böyle bir tutumda ebeveynler çocuğun yerinde 

olmayan istekleri karşısında gerekli sınırları koyamazlar. Böyle bir tutumda yetiştirilen 

çocuklar genellikle daha bencil olma eğilimli, kendini düzenlemekte güçlük yaşayan, 

sorumluluk almayan, daha doyumsuz ve devamlı ilgi bekleyen çocuklar olurlar (Sümer, 

2010). 

 

İhmalkâr tutumda ise ebeveynler çocuklarına her yönüyle tam bir ilgisizlik hali 

içerisindedir. Böyle bir tutum içerisinde olan ebeveynler çocuklarına hem sıcak ilgi 

göstermezler hem de disiplin uygulamazlar. Çocuğun ruhsal ve fiziksel gelişimi için en 

olumsuz tutum şekli budur. Aile bireyleri problem çözme becerileri bakımından çok 

yetersizdir ve genelde aile içerisinde çatışma ortamı vardır. Aynı zamanda bu çocuklar 

yüksek bağımlılık riski altındadır ve kimlik oluşumu bakımından güçlük yaşama olasılıkları 

yüksektir. Bununla birlikte bu çocuklar toplumsal kurallara daha düşük bağlılık gösterme 

eğilimindedirler (Sümer, 2010). 

 

Bu yaklaşımlara ek olarak, Barber, Olsen, ve Shagle, (1994), Demokratik/Dengeli 

ve Yetkeci tutumlarda görülen Kontrol boyutunu iki farklı düzeyde ele almanın daha doğru 

olacağını savunmuşlardır. Bu sebeple Kontrol: Davranışsal ve Psikolojik olarak iki farklı 

boyutta ele alınmıştır. Davranışsal kontrol, çocuğun davranışlarından ebeveynin haberdar 



23 
 

olması, çocuğu hakkında bilgi sahibi olması ve tutarlı sınırlar koyulmasıyla ilişkilidir. Çocuk 

gelişimi için olumlu bir boyut olarak görülür. Psikolojik kontrol boyutu ise ebeveynin 

çocuğunun hissedecekleri, düşünecekleri üzerinde kontrol sahibi olmak istemesidir ve bu 

boyut çoğunlukla olumsuz gelişimle ilişkilidir. 

 

1.6.2. Ebeveynlik Tutumlarında Kültür Etkisinin Önemi 

 

Alanyazın, ebeveynlik tutumlarının çocuk gelişimi üzerindeki etkilerini genellikle 

öngörülebilir olduğunu göstermektedir. Ancak bununla birlikte, bazı araştırmalar kültürel 

farklılıkların göz önünde bulundurulmasının önemine vurgu yapmaktadır. Örneğin, Batı 

kültürlerinde, özerkliğin olgun bir insanın psikolojik gelişimi ve refahı için gerekli olduğuna 

inanılmaktadır. Bu nedenle, bu kültürlerde özerkliğe daha çok değer verilmektedir (Erikson, 

1968). Buna karşılık, Arap ülkeleri gibi grup uyumuna ağırlıklı değer veren toplulukçu 

kültürlerde özerklik bu derece önemli bir değer olarak karşımıza çıkmamaktadır (Dwairy, 

2004; Barton ve Kirtley, 2012).  

 

 Bireyci toplumlarda aşırı koruma olumsuz bir yaklaşım olarak görülürken ve çocuklar 

üzerindeki etkileri de buna paralel bulunurken. Türk kültüründe, sıcak ilgi ve disiplin 

birbirini tamamlayan tutumlar olarak görülür (Kağıtcıbaşı, 2007). Türkiye gibi daha 

toplulukçu kültürlerde aşırı koruyuculuk daha olumlu olarak algılanır ve çocuğun psikolojik 

gelişimi üzerinden olumsuz etkiye sahip değildir (Sümer ve Kağıtçıbaşı, 2010; Shek, 1983). 

 

Sümer’e (2010) göre, Demokratik/dengeli ebeveynliğin etkileri üzerinde de çeşitli 

farklılıklar olduğu görülmüştür. Bazı kültürlerde, otoriter ebeveynliğin optimal sonuçlar elde 

etmek için özellikle eğitim veya depresif belirtiler bakımından demokratik/dengeli 

ebeveynlik tutumu ile rekabet ettiği görülmektedir. Örneğin, otoriter ebeveynlik, batı 

ülkelerinde kimi içselleştirici davranışların yanı sıra depresyona yol açabilirken (Dwairy ve 

ark., 2006), Arap çocuklarının ruhsal gelişimi üzerinde herhangi bir olumsuz etki yaratmaz 

(Dwairy, 2004; Barton ve Kirtley, 2012). Dwairy’e (1997) göre bu durum, geleneksel olarak 

Arap toplumlarında iyi ebeveynlik algısının çocuklara karşı katı olmakla ilişkilendirilmiş 
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olabileceğinden kaynaklanabilir. İyi bir ebeveynliğin nelerden oluştuğuna ilişkin kültürel 

değerler, çocuklar tarafından ebeveyn tutumlarının nasıl algılanacağını etkileyebilir 

(Baumrind, 1996). Yine akademik başarıyı ölçümleyen araştırmalar demokratik tutumun 

daha olumlu olduğunu söylerken Asya kökenli Amerikalı çocuklar üzerinde yapılan bir 

araştırmada, bu grup için yetkeci tutumun akademik başarıyı daha iyi yordadığı 

görülmektedir (Steinberg, Lamborn, Darling, Mounts ve Dornbusch, 1994). 

 

Ancak kültürün ebeveynlik tutumları üzerinde tek başına belirleyici bir rol 

oynamadığı görülmektedir. Kültürel bakımdan oldukça homojen toplumlarda da ebeveynlik 

tutumları oldukça çeşitlilik gösterebilmektedir. Belksy (1984) bu farklılıkların üç temel 

etmenden kaynaklandığını ileri sürmüştür: Ebeveynin bireysel özellikleri, çocuğun bireysel 

özellikleri ve bağlamsal stres ve destek faktörleri. Bağlamsal stres ve destek faktörleri ailenin 

ve çocuğun birlikte olduğu sosyal çevreyi kapsar. Bu bağlamsal ilişkiler, sosyal çevre, 

ebeveynin evlilik uyumu, mesleği gibi birçok faktörü barındırır. Bununla birlikte kişilik 

özellikleri önemli bir etmendir. Dışa dönük, uyumlu, deneyime açık ve duygusal olarak 

dengeli bireylerin çocuklarına daha sıcak ve davranışsal kontrolü yüksek ebeveynlik 

davranışları içinde oldukları görülmüştür. Benzer şekilde çocuğun bireysel özellikleri 

ebeveynin farklı bir tutum içinde olmasıyla ilişkilidir. Belksy (1984) bu üç etmeninde 

ebeveynin çocuk yetiştirme tutumlarını belirlemede farklı derecede etkileri olacağını 

söylemektedir. 

 

Türkiye’de de ebeveyn tutumları ve etkilerinin incelenmesi alanyazında önemli bir yere 

sahiptir. Sümer ve arkadaşlarının (2010) derleme çalışmalarından görüldüğü üzere, 

Türkiye'de ebeveyn tutum ve davranışları alanında yapılan araştırmalarda en sık kullanılan 

ölçüm araçlarından birisi de Aile Hayatı ve Çocuk Yetiştirme Ölçeğidir (Schefer ve Bell, 

1958). Bunun yanı sıra Ana-Baba Tutum Ölçeği (Lamborn, Mounts, Steinberg, ve 

Dornbusch, 1991), Ana Baba Tutum Envanteri (Kuzgun, 1972) ve Ebeveyn Kabul-Ret 

Ölçeğinin (Polat, 1986) çeşitli formları da sık kullanılan ölçekler arasındadır. Araştırmalarda 

kullanılan diğer değişkenlerin de benlik saygısı, saldırganlık, akademik başarı, kaygı, 

kendini kabul, psikolojik uyum ve bağlanma stilleri etrafında yoğunlaştığı görülmüştür. 
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Sümer’in (2010) derleme çalışmasında ebeveyn tutum ve davranışlarında baskı, 

disiplin ve aşırı koruyuculuğa eşlik eden davranış biçimlerinin çocuk ve ergen üzerinde 

tutarlı olarak olumsuz. Demokratik ve kabul edici ebeveyn tutumlarının ise tutarlı olarak 

olumlu etkilediği görülmüştür.  

 

1.6.3. Ebeveynlik Tutumu ve Yapılmış Çalışmalar 

 

Baysal ve arkadaşları (1992) 50 çocuk (9-13 yaş) ve anneleriyle yaptığı çalışmada 

annenin çocuk yetiştirme tutumları ile çocukluk çağı depresyonu ve bazı ruhsal belirtilere 

bakmıştır. Annenin tutumları ile çocukların depresyon puanları arasında anlamlı ilişki 

olmadığı görülmüştür. Bu araştırma da annenin yaşı ile aşırı korucu annelik boyutu ile 

doğrusal bir ilişki olduğu görülmüştür. Annelerin eğitim düzeyinin artmasıyla aşırı korucu 

annelik boyutunda ve baskı ve disiplin boyutlarında azalma olduğu, bu durumun çalışan 

anneler için tam tersi olduğu görülmüştür. Bu iki boyutun çocuk sayısıyla birlikte yükseldiği 

çocuklarının bakımını kendi üstlenen annelerde aşırı kontrol ve baskı-disiplin boyutlarının 

azaldığı görülmüştür (Baysal ve ark., 1992). Le Compte, Le Compte ve Özer (1978) 

bulgularına göre baskı-disiplin ve aşırı koruyuculuk boyutları düşük sosyo ekonomik 

gruptaki ebeveynlerde daha yüksek bulunmuştur. 

 

Ebeveynlik tutumlarıyla kimi ruhsal belirtileri ilişkilendirmek mümkündür. 

(Rosenthal ve ark., 1975). Örneğin, çocuğu denetleyen aynı zamanda destekleyen, sevecen 

bir tutum içerisinde yetiştirilen çocukların çevreyle daha uyumlu ilişkiler geliştirebildikleri 

görülmüştür (Baumrind, 1978). 

 

Baysal ve arkadaşlarına (1992) göre; Türk ebeveynleri ile batı ülkelerinde yaşayan 

ailelerinin yaklaşım biçimleri ve tutumlarında farklılıklar vardır. Türk ebeveynlerinin içine 

kapanık, korkak, güvensiz çocuk yetiştirmekten kaygılandıkları; ancak daha sevecen 

koruyucu, baskılı bir yetiştirme tutumu benimsedikleri, söz dinleyen ve istenileni yapan 

çocuk tercihleri olduğu görülmektedir. Ebeveynlerin bu tarz bir tutum benimsediklerinde 
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çocuklarının daha güvensiz ve korkak olmalarına yol açabileceği konusunda yeterince 

bilinçli olmadıklarını göstermektedir. 

 

 Çalışmanın Önemi 

 

Türkiye, dünyada FKÜ görülme oranı en yüksek ülkelerden biridir. Yine de hastalığın 

tanısı, tedavisi ve konusunda ülkemizde önemli gelişmeler sağlanmıştır. Bu gelişmelere 

örnek olarak hastalığın erken teşhisi için risk faktörü olup olmadığına bakılmaksızın, her 

çocuktan doğum sonrasında topuk kanının alınması; oldukça pahalı olan FKÜ besin 

takviyeleri için devlet tarafından maddi destek sağlanması gibi unsurlar sayılabilir. Ayrıca, 

kâr amacı gütmeyen bazı sivil toplum örgütlerinin bu konuda yaptığı önemli çalışmalar 

vardır. Örneğin, FKÜ’lü çocuklara özel tamamen ücretsiz yaz kamplarının düzenlenmesi, 

FKÜ’lü çocukların bu kamplarda hem bilinçlendirilmesine hem yalnız hissetme hem de 

farklı olma duygusuyla başa çıkmasına yardımcı olmaktadır. Ücretsiz düşük proteinli 

uygulamalı yemek eğitimlerinin verilmesi gibi etkinlikler arasında yer almaktadır.   

 

Tüm bu etkin gelişmelerle birlikte FKÜ alanında ülkemizde yapılan akademik 

araştırmaların ağırlıklı olarak diyetetik bölümleri tarafınca yürütüldüğü görülmektedir. 

Fenilketonürili çocukların sağlıklarını bütünsel bir yaklaşımla ele almamız önemlidir. 

Zihinsel ve fiziksel sağlığın yanı sıra çocukların ruhsal sağlığının da göz önünde 

bulundurulması kuşkusuz çok önemlidir. Bu sebeple bu tez çalışması başta çocukların 

yaşadığı psikolojik sıkıntılara dikkat çekmeyi ve bu yolla fenilketonüri örneklemi için 

psikoloji alanında yapılacak yeni çalışmalara vesile olmayı amaçlamaktadır. 

 

Çalışmanın giriş bölümünde de ele alındığı üzere kronik hastalık kişilerin ve 

ebeveynlerin hayatını birçok alanda etkilemektedir. FKÜ’nün nörolojik ve fizyolojik olarak 

bireyde yaratabileceği gelişimsel ve zihinsel bozuklukların önemli ölçüde tedaviye iyi uyum 

ile önüne geçilebilse dahi tedavi süreci halen oldukça zordur ve hastalığın varlığı kişinin 

birçok psikolojik etmeni üzerinde önemli rol oynar. Örneğin, hastalığın öngördüğü yaşam 

değişikliğine ve kurallara uyma zorunluluğundan kaynaklanan endişe, genellikle çocuğun 

tanısının ilk günlerinden itibaren başlar. Her gün lezzetli olmayan ve kimi çocuklarda 
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mideye rahatsızlık hissi veren gıda takviyelerini içmek zorundadırlar. Bununla birlikte, 

çocuğunun yaşadığı duygusal sıkıntılara rağmen tedavi planına sadık kalmasını sağlamaya 

çalışmak ayrıca zordur. Ayrıca hasta düzenli aralıklarla kontrol için hastaneye gidip kan 

vermek zorundadır ve bu sürece çoğunlukla ebeveynleri de refakat ederler. Bu durum, 

FKÜ’nün erken bebeklik döneminden itibaren, hastaların aile yaşamının sosyal ve psikolojik 

yönlerini şekillendirdiği anlamına gelir. Ayrıca genetik geçişli bir hastalık olduğunu göz 

önünde bulundurduğumuzda kimi ebeveynler çocuğunun hastalığından kendilerini sorumlu 

tutuyor olabilirler.  

 

FKÜ’lü çocuğun tedavi süreci göz önünde bulundurulduğunda çocukların fazlasıyla 

ebeveynlerine bağlı yaşmak zorunda oldukları görülmektedir. Tüm bu sebeplerden ötürü 

çocuğun psikolojik sıkıntılarının anlaşılmasında aile sisteminin ve çocuğun birlikte ele 

alınması önemlidir.  Hastalığın ülkemizdeki yaygınlığı da göz önünde bulundurulduğunda 

hastalığın psikolojik boyutunun daha kapsamlı ele alınması oldukça önemlidir. 
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 Çalışmanın Amacı ve Soruları 

 

Çalışmanın asıl amacı hem hastaların hem de ebeveynlerinin hastalık algılarını 

değerlendirmek ve bu algıların diğer değişkenlerle ilişkisini analiz etmektir. Bu yolla 

fenilketonürili çocukların gelişiminde en önemli rollerden birine sahip ebeveynlerin, 

çocuklarının hastalığı ile ilgili algılarının anlaşılmasına katkı sağlamak ve çocuğun hastalık 

algısının psikolojik sıkıntıları ile ilişkisinin anlaşılmasına katkı sağlamak amaçlanmıştır. 

 

1.8.1. Ebeveynlerden Alınan Ölçümlerin Kendi İçerisinde Değerlendirilmesi 

 

1) FKÜ’lü çocuklara sahip anne ve babaların, çocuklarının hastalığı ile ilgili algıları, 

ebeveynlik tutumları ve çocukları için belirtilen davranışsal ve psikolojik sorunlar ve 

demografik değişkenler (cinsiyet, sosyo ekonomik düzey, çocuk sayısı) arasında ilişki var 

mıdır? 

 

2) FKÜ’lü çocuklara sahip ebeveynlerin, çocuklarının hastalığı ile ilgili algılarında, 

ebeveynlik tutumlarının ve çocukları için belirttikleri davranışsal ve psikolojik sorunların 

etkisi var mıdır? 

 

1.8.2. FKÜ’lü Çocuklardan Alınan Ölçümlerin Kendi İçerisinde Değerlendirilmesi 

 

3) FKÜ’lü çocuklarda, hastalık algısı, benlik saygısı, belirtilen davranışsal ve psikolojik 

sorunlar arasında (yaş, cinsiyet) ilişki var mıdır? 

 

4) FKÜ’lü çocuklarda, hastalık algısının, benlik algısı ve psikolojik belirtileri üzerinde 

etkisi var mıdır? 
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BÖLÜM II 

 

YÖNTEM 

 

 Örneklem 

 

Çalışmaya başta Ankara takipli olmak üzere Türkiye’nin çeşitli illerinden, 

merkezlerce takip edilen, FKÜ yeni doğan tarama testinde erken bebeklik döneminde tanı 

alan ve erken bebeklik döneminden itibaren düşük fenilalanin diyetine devam eden çocuklar 

ve FKÜ tanılı çocuğa sahip ebeveynler katılmıştır. Ölçeklerin yarısından fazlasını çeşitli 

nedenlerle tamamlayamayan katılımcılar veya açıkça ölçeği almayı reddeden veya ölçeği 

rastgele doldurduğu ortada olan katılımcılar araştırma verilerine dahil edilmemiştir. Bu 

araştırmada örneklem grupları iki ana başlık altında ayrı ayrı ele alınmıştır; Ebeveyn Grubu 

ve Çocuk Grubu şeklindedir. 

 

Araştırmaya katılan ebeveynlerden 84’ü internet üzerinden 34’ü ise basılı kâğıt 

üzerinden araştırmaya katılmıştır. Çocukların ise tamamı herhangi bir ebeveyn müdahalesini 

önlemek adına yalnızca basılı kâğıt üzerinden araştırmaya alınmıştır. Geç tanı olan veya 

diyete uymayan çocuklar veya ebeveynleri araştırmaya dahil edilmemiştir. 

 

2.1.1. Ebeveyn Grubu Demografik Özellikleri  

 

Ebeveyn grubunda FKÜ tanılı çocuğa sahip tüm ebeveynler yer almaktadır, eşleşme 

durumu bu grup için aranmamıştır. Toplam 113 ebeveyn 77 Anne (%68.1) ve 36 Baba 

(%31.9) çalışmaya dahil edilmiştir. Yaşları 18 ila 64,74 arasında değişmektedir. Yaş 

ortalaması 38.8’dır (S=7.2). Araştırmaya katılan ebeveynlerden 73’ü internet (%64.6) 

üzerinden 40’ı (%35.4) ise basılı kâğıt üzerinden araştırmaya katılmıştır. Ebeveyn Grubuna 

ilişkin değişkenler Tablo 1.’de ayrıntılı olarak verilmiştir. 
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Tablo. 1.  

Ebeveyn Grubu Ebeveynlere ilişkin Demografik Bilgiler 

 
Katılımcı Sayısı 

(N=113) 

Yüzdelik Oran 

% 

Cinsiyet  
Erkek 36 31.9 

Kadın 77 68.1 

Eğitim 

İlkokul 32 28.3 

Ortaokul 16 14.2 

Lise 29 25.7 

Meslek Yüksek 

Okulu/Önlisans 
14 12.4 

Üniversite 18 15.9 

Yüksek Lisans 4 3.5 

Ailenin Aylık 

Geliri 

Belirtilmemiş 3 2.7 

1000 TL ve Altı 7 6.2 

1001- 2000 TL 37 32.7 

2001-3000 TL 26 23.0 

3001-6000 TL 33 29.2 

6001TL ve üzeri 7 6.2 

Medeni Durum 

Evli 103 91.2 

Boşanmış ve 

tekrar evlenmiş 
3 2.7 

Boşanmış 3 2.7 

Dul 4 3.5 
Birden Fazla  

Kardeş Durumu 

(FKÜ ve FKÜ 

olmayan) 

Var 73 64.6 

Yok 40 35.4 

FKÜ’lü Başka 

Kardeş Durumu 

Var 19 16.8 

Yok 54 47.8 

Tek çocuk sahibi 40 35.4 
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2.1.2. Çocuk Grubu Demografik Özellikleri  

 

Çocuk grubunda, FKÜ tanılı çocuklar yer almaktadır. 34 Kız (%51,5) ve 32 Erkek 

(%48,5) olmak üzere toplam 66 çocuk çalışmaya dahil edilmiştir Katılımcıların yaşları 10-

18 arasında değişmektedir. Çocuk grubunun yaş ortalaması 14.21 (SS= 2.173), kızların yaş 

ortalaması 14.26 (SS 2.118) ve erkeklerin yaş ortalaması 14.16 (S=2.259) olarak 

bulunmuştur. Çocukların yaşlara göre dağılımları Tablo 2. Verilmiştir. 

 

Tablo. 2.  

Çocuk Grubuna İlişkin Demografik Bilgiler 

 Katılımcı Sayısı 

 (N=66) 

Yüzdelik Oran  

(%) 

Cinsiyet 

 
Erkek 32 48.5 

Kız 34 51.5 
Yaş 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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 Veri Toplama Araçları 

 

Ebeveynden alınan veriler sırasıyla şu ölçeklerle elde edilmiştir: Demografik Bilgi 

Formu, Kısa Hastalık Algısı Ölçeği (Ebeveyn Formu), Aile Hayatı ve Çocuk Yetiştirme 

Tutum Ölçeği, Güçler ve Güçlükler Anketi (Ebeveyn Formu). 

Çocuktan alınan veriler sırasıyla şu ölçeklerle elde edilmiştir: Sosyal Karşılaştırma 

Ölçeği, Kısa Hastalık Algısı Ölçeği, Kısa Semptom Envanteri, Güçler ve Güçlükler 

Anketi’dir.  

 

2.2.1.  Demografik Bilgi Formu 

 

Demografik bilgiler ve tedavi sürecinin seyrine yönelik bilgiler ebeveyn tarafından bu 

çalışma için hazırlanan “Demografik Bilgi Formu” aracılığıyla toplanmıştır. Bu bilgiler şu 

şekildedir: Ebeveynin eğitim düzeyi, aile bütçesi, Birden fazla çocuk durumu, Birden fazla 

FKÜ’lü çocuk durumu, FKÜ’lü çocuğun tanı zamanı, çocuğun yaşı, çocuğun psikolojik ve 

kronik tanı durumu. 

 

2.2.2. Sosyal Karşılaştırma Ölçeği  

 

Sosyal Karşılaştırma Ölçeği (SKÖ, Social Comparison Scale) kişinin kendini 

başkalarıyla karşılaştırdığında kendini nasıl algıladığını ölçmek amacı ile Allan, Gilbert ve 

Trent tarafından 1991 yılında geliştirilmiştir. Türkiye’de 18 madde olarak ilk kez Şahin, 

Durak ve Şahin tarafından 1993 yılında kullanılmıştır. Olumlu ve olumsuz olarak iki kutup 

içeren 18 maddeden oluşmaktadır. Her madde 1-6 arası puanlanan Likert tipindedir. 

Ölçekten alınan puanlar en düşük 18, en yüksek 108 puan olarak değişmektedir. Yüksek 

puanlar olumlu, düşük puanlar olumsuz benlik şemasını göstermektedir (Savaşır ve Şahin, 

1997). 501 banka çalışanı üzerinde yapılan çalışma sonucu ölçeğin iç tutarlılık katsayısı .89 

olarak bulunmuştur. SKÖ’nün Beck Depresyon Envanteri ile korelasyonu, -0.19 (p<.000) 

olarak bulunmuştur. 627 üniversite öğrencisi ile yapılan bir çalışma sonucunda SKÖ’nün 

Kısa Semptom Envanterinin alt ölçekleri ile korelasyonun 0.14-0.34 aralığında değiştiği 
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bulunmuştur (Savaşır ve Şahin, 1997). SKÖ’nün bu çalışmadaki Cronbach alfa iç tutarlılık 

katsayısı 0.89 olarak saptanmıştır. 

 

2.2.3. Kısa Hastalık Algısı Ölçeği  

 

Hasta bireyler kişisel deneyimleri, kendi değer yargıları, gereksinimleri ve hastalık 

hakkında var olan bilgileri doğrultusunda hastalığı açıklama eğilimindedirler. Bu sebeple 

hastalığın bireyde var olan bilişsel temsilini ölçmek amacı ile Hastalık Algısı Ölçeği (HAÖ), 

1996 yılında Weinmann ve arkadaşları tarafından geliştirilmiştir. Moss-Morris ve 

arkadaşları tarafından da 2002 yılında yenilenmiştir. HAÖ, Kocaman ve arkadaşları 

tarafından 2007 yılında Türkçeye uyarlanmıştır. Türk Toplumunda yapılan geçerlik ve 

güvenirlik çalışması sonucunda elde edilen 3 boyut ve alfa katsayıları şu şekildedir: Hastalık 

tipi için 0.89, hastalık hakkındaki görüşleri için 0.69-0.77 ve hastalık nedenleri için 0.25-

0.72. asarında değiştiği saptanmıştır (Kocaman, Özkan, Armay ve Özkan, 2007).  

 

Ayrıca HAÖ’nün klinik araştırmalarda kullanımını kolaylaştırmak amacıyla dokuz 

maddeden oluşan kısa formu geliştirilmiştir. İlk sekiz maddesi, hastalıktan etkilenme, 

hastalık süresi, hastalık üzerinde kontrol, tedaviye inanç, şikâyetlerin derecesi, hastalıktan 

duyulan endişe, hastalığı anlama, hastalıktan duygusal olarak etkilenme alanlarındaki 

algıları ölçer. İlk sekiz madde 0 ile 10 arasında puanlanabilmektedir. 1, 2, 5, 6, ve 8 numaralı 

maddelerden alınan düşük puan iyi hastalık algısını, yüksek puan ise kötü hastalık algısını 

gösterir. 3, 4, ve 7 numaralı maddelerden alınan düşük puan ise kötü hastalık algısını 

gösterir. Bu nedenle, 3, 4, ve 7 numaralı maddeler ters çevrilerek diğer maddelerden elde 

edilen puanla toplandığında “hastalık algısı toplam skoru” elde edilir. Hastalık algısı toplam 

skorundan elde edilen puan veya çeşitli parametrelerden alınan puan yükseldikçe kişin 

hastalıktan etkilenme ve hastalığı endişe verici olarak algısını yüksek olduğu kabul edilir. 

Ölçeğin dokuzuncu maddesi kişinin hastalığın nedeni olarak neye veya nelere inandıklarını 

ölçer. Kısa Hastalık Algısı Ölçeğinin hasta kişinin doğrudan doldurduğu hasta birey 

formunun yanı sıra hasta yakının doldurduğu hasta yakını değerlendirme formu da vardır 

(Kocaman ve ark., 2007).  
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Ölçeğin bu çalışmada kullanılan hasta yakını değerlendirme formu için yapılan 

geçerlik-güvenirlik analizleri sonucu Cronbach alfa iç tutarlılık katsayısı hasta yakını 

(Ebeveynler) için 0.62 olarak hesaplanmıştır. 

 

Bu çalışmada kullanılan hasta birey değerlendirme formu için Cronbach alfa iç 

tutarlılık katsayısı hastanın kendisi (çocuklar) için 0.69 olarak hesaplanmıştır. 

 

2.2.4. Güçler ve Güçlükler Anketi 

 

Güçler ve Güçlükler Anketi (GGA, Strength and Difficulties Questionniare) çocuk ve 

ergenlerde davranışsal ve duygusal sorunları taramak amacı ile Robert Goodman tarafından 

1997 yılında geliştirilmiştir. Olumlu ve olumsuz davranış özelliklerini içeren 25 sorudan 

oluşmaktadır. Tanısal ölçütler ve faktör analizi sonucunda her biri beş sorudan oluşan beş 

alt ölçek elde edilmiştir: Dikkat Eksikliği ve Aşırı Hareketlilik, Davranış Sorunları, 

Duygusal Sorunlar, Akran Sorunları ve Sosyal Davranışlar. Her bir alt başlık kendi 

içerisinde toplanarak ayrı ayrı puanlanabilir veya ilk dört başlığın toplanmasıyla “Toplam 

Güçlük Puanı” elde edilebilir. Anketin, iki formu vardır: 4-16 yaş aralığı için anne-baba ve 

öğretmen formu, 11-16 yaş aralığı için kişinin kendini değerlendirme formu. Anketin 

tamamını tamamlamak yaklaşık beş dakika sürmektedir (Güvenir ve ark., 2008). 

 

Anketin bu çalışmada kullanılan kişinin kendini değerlendirme formu için Cronbach 

alfa iç tutarlılık katsayısı “Duygusal Sorunlar” faktörü için 0.75, “Davranış Sorunları” 

faktörü için 0.42, “Aşırı Hareketlilik” faktörü için 0.48, “Akran Sorunları” faktörü için 0.34, 

“Sosyal Davranışlar” faktörü için 0.73 ve “Toplam Güçlük Puanı” için 0.61 bulunmuştur. 

Ölçeğin bu çalışmada kullanılan ebeveyn değerlendirme formu için Cronbach alfa iç 

tutarlılık katsayısı “Duygusal Sorunlar” faktörü için 0.71, “Davranış Sorunları” faktörü için 

0.45, “Aşırı Hareketlilik” faktörü için 0.60, “Akran Sorunları” faktörü için 0.28, “Sosyal 

Davranışlar” faktörü için 0.73 ve “Toplam Güçlük Puanı” için 0.64 bulunmuştur.  
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2.2.5. Kısa Semptom Envanteri  

 

Kısa Semptom Envanteri (KSE, Brief Symptom Inventory) çeşitli durumlarda 

psikiyatrik sorunları taramak amacı ile Derogatis tarafından 1992 yılında geliştirilmiştir. 90 

madde içeren Belirti Tarama Listesinden (SCL-90) 53 madde alınarak oluşturulan bir 

ölçektir (Şahin ve Durak, 2002). Kısa Semptom Envanteri kendini değerlendirme ölçeğidir 

ve beşli Likert tipindedir.  Her bir madde için katılımcı “Hiç, Biraz, Orta Derecede, Epey ve 

Çok Fazla” seçeneklerinden kendine uygun geleni işaretlemektedir (Şahin ve Durak 1994). 

 

Türk gençleri için güvenirlik, geçerlilik çalışması 1994 yılında Şahin ve Durak 

tarafından yapılmıştır. Üç ayrı araştırmanın sonucunda elde edile sonuçlara göre, ölçeğin 

orijinal formundan farklı olarak beş faktörlü yapıya sahip olduğu görülmüştür. Faktörler şu 

şekildedir; Anksiyete, Depresyon, Olumsuz Benlik, Somatizasyon, Hostilite. Üç farklı 

örneklemden elde edilen güvenirlik çalışmaları sonucunda toplam ölçek Cronbach Alfa 

Katsayısının 95-96 aralığında olduğu ve alt ölçekler için 0.55 ile 0.86 arasında değiştiği 

görülmüştür (Onbaşıoğlu, 2006; Şahin ve ark., 2002). KSE’den alınabilecek en düşük puan 

0, en yüksek puan 212’dir. Ölçekten alınan puanların artması bireyin ruhsal belirtilerinin 

arttığı şeklinde yorumlanır (Ekemen, 2006). 

 

Envanterin bu çalışma için bulunan alfa katsayıları Anksiyete Boyutu için 0.82 

Depresyon Boyutu İçin 0.89 Olumsuz Benlik Boyutu için 0.87, Somatizasyon Boyutu için 

0.72 Hostilite Boyutu için 0.72 Tüm Envanter için 0.96 olarak bulunmuştur. 

 

2.2.6. Aile Hayatı ve Çocuk Yetiştirme Tutum Ölçeği 

 

Aile Hayatı ve Çocuk Yetiştirme Tutum Ölçeği (Parental Attitude Research 

Instrument, PARI) 1958 yılında Schaefer ve Bell tarafından anne babaların çocuk yetiştirme 

tutumlarını ölçmek amacıyla geliştirilmiş. Ölçeğin Türkçe’ye uyarlanması Le Compte, Le 

Compte ve Özer tarafından 1978 yılında yapılmıştır. Ölçek Toplam 60 maddeden 

oluşmaktadır, dörtlü Likert tipindedir (Hiç Uygun Bulmuyorum, Biraz Uygun Buluyorum, 
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Oldukça Uygun Buluyorum, Çok Uygun Buluyorum). Ölçeğin Beş Alt Boyutu 

bulunmaktadır: Aşırı Annelik, Demokratik Tutum ve Eşitlik, Ev Kadınlığını Reddetme, 

Karı-Koca Geçimsizliği, Baskı ve Disiplindir (Le Compte, Le Compte ve Özer, 1978). 

 

Ölçeğin bu çalışma için bulunan alfa katsayıları Aşırı Annelik Boyutu için 0.87, 

Demokratik Tutum ve Eşitlik Tanıma Boyutu için 0.69 Ev Kadınlığını Reddetme Boyutu 

için 0.84 Karı-Koca Geçimsizliği Boyutu için 0.77 Baskı ve Disiplin Boyutu için 0.89 olarak 

bulunmuştur. 

 

 İşlem 

 

Bu çalışma da Ebeveynlerin çocuklarıyla birlikte katılma zorunluluğu aranmamıştır. 

Ancak, eşleşen 22 anne ve çocuk için ileriki çalışmalara katkı sağlaması amacı ile ek 

analizlere yer verilmiştir.  

 

Planlanan çalışma için gerekli etik onaylar alınmıştır. Araştırmaya katılmak için uygun 

görülen ebeveynlerden ve çocuktan gönüllü olarak çalışmaya katılmayı kendisi veya çocuğu 

adına kabul eden anneden yazılı olarak onam formu alınmıştır. Onam formu alındıktan sonra 

ebeveyn ve çocuktan eğer birliktelerse ölçekleri, birbirlerinden farklı yerlerde ilgili 

yönergeleri takip ederek doldurmaları istenmiştir. Ebeveyn sırasıyla Demografik Bilgi 

Formu, Kısa Hastalık Algısı Ölçeği, Aile Hayatı ve Çocuk Yetiştirme Tutum Ölçeği ve 

Güçler ve Güçlükler Anketi-Ebeveyn Formunu doldurmuştur. Fenilketonürili çocuklar 

sırasıyla Kısa Hastalık Algısı Ölçeği, Sosyal Karşılaştırma Ölçeği, Kısa Semptom Envanteri, 

Güçler ve Güçlükler Anketini doldurmuşlardır. Ölçek doldurma sürecinde Araştırmaya 

katılan çocukların veya ebeveynlerin ölçek maddeleri ile ilgili soruları araştırmacı tarafından 

açıklanmıştır. 
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BÖLÜM III 

 

BULGULAR 

 

Bu bölümde gruplardan elde edilen veriler ve araştırma hipotezlerinin istatistiksel 

analizleri iki ana başlık altında ele alınacaktır. Ebeveynlerden elde edilen değişkenler kendi 

içerisinde ve çocuklardan elde edilen değişkenler kendi içerisinde değerlendirilmiştir. Buna 

ek olarak eşleşme sağlayan 22 çocuk ve annesinin hastalık algıları arasındaki ilişkiye de 

araştırmada yer ver verilmiştir. 

 

Araştırmaya dahil edilmeyen ama ileriki araştırmalara katkı sağlayacak bulgular 

araştırmanın sonunda Ekler bölümünde verilmiştir. Araştırmaya katılan ebeveynlerin 

hastalığın nedenlerine olan inanışları (EK 1.) Ebeveynlerin eklemek istediği düşünceler (Ek 

2.) Çocukların diyete uymakta zorluk yaşadığı yerler ve örnek yanıtlar (EK 3., EK 4.). 

Çocukların eklemek istediği düşünceler (EK 5.) de verilmiştir. 

 

Çocuk Grubu Değişkenlerinin Cinsiyete Göre Ortalama Puanlarının Bağımsız 

Değişken T-Test ile analizi (EK 10.), Ebeveyn Grubu Değişkenlerinin Cinsiyete Göre 

Ortalama Puanlarının Bağımsız Değişken T-Test ile Analizi (EK 11.) de verilmiştir. 

 

Ayrıca, eşleşen 22 Çocuk ve Ebeveynlerin Güçler ve Güçlükler Anketi puanlarının 

ortalama değerlerinin Eşleştirilmiş Örneklem T-Test ile karşılaştırılması (EK 12), Eşleşen 

Çocuk ve Ebeveynlerin Hastalık Algısı Ortalama Puanlarının Eşleştirilmiş Örneklem- T-

Test ile karşılaştırılması (EK 13.)de verilmiştir. 
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 Ebeveyn Grubu Analiz Sonuçları 

 

3.1.1. Ebeveyn Grubu Değişkenlerin Korelasyon Analizi Sonuçları 

 

Ebeveyn Grubu için Eğitim Durumu; Ailenin Aylık Geliri; Hastalık Algısı; Güçler ve 

Güçlükler Anketi Toplam Puanı ve alt boyutları olan: Duygusal Sorunlar, Davranış 

Sorunları, Dikkat Eksikliği ve Aşırı Hareketlilik, Akran Sorunları, Sosyal Davranışlar; 

Ebeveynlik Tutumları boyutları olan: Aşırı Annelik, Demokratik Tutum ve Eşitlik, Ev 

Kadınlığını Reddetme, Karı Koca Geçimsizliği, Baskı ve Disiplin değişkenlerinin birbirleri 

ile ilişkisine bakılması amacıyla Pearson Momentler Çarpımı Korelasyon Katsayıları 

hesaplanmıştır. Korelasyon analizlerine ilişkin ayrıntılı sonuçlar Tablo 3’de verilmiştir. 

 

Korelasyon Analizi sonuçlarına bakıldığında ebeveynin demografik bilgilerden 

Ebeveynin Eğitim Seviyesi ile Ailenin Aylık Geliri arasında pozitif yönlü ve orta derecede 

ilişki olduğu görülmüştür (r =.56, p < .01). Eğitim Seviyesi ile Ebeveynlik Tutumları 

karşılaştırıldığında Aşırı Annelik (r =-.39, p < .01), Ev Kadınlığını Reddetme (r =-.30, p < 

.01), Karı Koca Geçimsizliği (r =-.31, p < .01), Baskı ve Disiplin (r =-.42, p < .01) boyutları 

ile negatif yönlü ve anlamlı ilişki görülmüştür.  Eğitim Seviyesi ve Ebeveynlik tutumlarına 

bakıldığında Demokratik Tutum (r =.22, p < .05) ile pozitif yönlü anlamlı ilişki görülmüştür. 

Aynı zamanda Eğitim Seviyesi ile Güçler Güçlükler Toplam Puanı (r =-.34, p < .01) ve alt 

boyutları olan Duygusal Sorunlar (r =-.37, p < .01), Akran Sorunları (r =-.33, p < .01),  ile 

negatif  ve anlamlı ilişki görülmüştür. 

 

Aile bütçesi ile Aşırı Annelik (r =-.38, p < .01), Karı Koca Geçimsizliği (r =-.27, p < 

.01), Baskı ve Disiplin (r =-.35, p < .01)  ile negatif yönlü ve anlamlı ilişki olduğu 

görülmüştür (r =.00, p < .01) ve Ev kadınlığını reddetme (r =-.23, p < .05) ile negatif yönlü 

anlamlı ilişki görülmüştür. 

 

Hastalık Algısı ile Güçler ve Güçlükler Anketi Toplam Puanı (r =.44, p < .01) ve alt 

boyutlarından, Duygusal Sorunlar (r =.43, p < .01), Davranış Sorunları (r =.30, p < .01), 
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Dikkat Eksikliği Aşırı Hareketlilik (r =.29, p < .01), Akran Sorunları (r =.28, p < .01)   

arasında pozitif yönlü anlamlı ilişki olduğu saptanmıştır. Hastalık Algısı ile diğer Ebeveynlik 

Tutumlarının tüm alt boyutları ve Güçler ve Güçlükler Ölçeği Sosyal davranış boyutu 

arasındaki ilişkilerin ise anlamlı olmadığı görülmüştür (p > .05).  

 

Ebeveynlik Tutumları boyutları incelendiğinde Aşırı Annelik ile diğer tüm ebeveynlik 

tutumları arasında pozitif yönlü anlamlı ilişki olduğu görülmüştür. Aşırı Annelik ile 

Demokratik tutum (r =.39, p < .01), Ev Kadınlığını Reddetme (r =.68, p < .01), Karı koca 

geçimsizliği (r =.54, p < .01), Baskı ve Disiplin (r =.82, p < .01) pozitif yönlü ve anlamlı 

ilişki göstermektedir. Aşırı Annelik ile Akran Sorunları (r =.21, p < .05) ve Sosyal Davranış 

(r =.24, p < .05) arasında pozitif yönlü anlamlı ilişki görülmüştür. Demokratik tutumun ile 

Ev kadınlığını Reddetme (r =.34, p < .01), Baskı ve disiplin (r =.29, p < .01)  boyutları 

arasında pozitif yönlü anlamlı ilişki görülmüştür. Ev kadınlığını Reddetme ile karı koca 

geçimsizliği (r =.78, p < .01) ve Baskı ve Disiplin (r =.76, p < .01) ve Duygusal Sorunlar (r 

=.28, p < .01) ile pozitif ve anlamlı; Güçler ve Güçlükler Anketi Toplam Puanı (r =.26, p < 

.05)  ile ise pozitif yönlü ve anlamlı ilişki saptanmıştır. Karı koca Geçimsizliği ile Baskı ve 

Disiplin (r =.63, p < .01), Akran Sorunları (r =.22, p < .01) pozitif yönde anlamlı  ilişkilidir. 

Baskı ve Disiplin ile Duygusal Sorunlar (r =.24, p < .05),  Akran Sorunları (r =.23, p < .05), 

Güçler Güçlükler Toplam Puanı (r =.22, p < .05)  pozitif yönlü ve anlamlı ilişki ortaya 

koymuştur. 

 

Duygusal sorunlar ile Davranış sorunları (r =.47, p < .01), Dikkat Eksikliği ve Aşırı 

Hareketlilik (r =.33, p < .01),  Akran Sorunları (r =.44, p < .01), ve Güçler Güçlükler Toplam 

Puanı(r =.78, p < .01) arasındaki ilişki pozitif ve anlamlıdır. Davranış sorunları ile akran 

sorunları (r =.46, p < .01), Dikkat Eksikliği ve Aşırı Hareketlilik (r =.30, p < .01), ve Güçler 

Güçlükler Toplam Puanı (r =.72, p < .01)  pozitif yönlü ve anlamlı ilişkilidir. Davranış 

sorunları ile Sosyal Davranış (r =-.23, p < .05)  negatif yönde ve anlamlı ilişkilidir. Dikkat 

eksikliği ve Aşırı Hareketlilik ile Akran Sorunları (r =.35, p < .01),  Güçler Güçlükler 

Toplam Puanı (r =.75, p < .01) pozitif yönde anlamlı ilişkilidir. Dikkat eksikliği ve Aşırı 

Hareketlilik ile Sosyal Davranış (r =-.25, p < .05) ise negatif ve anlamlı şekilde ilişkilidir. 

Akran sorunları ile Sosyal Davranış (r =-.33, p < .01) negatif yönlü ve anlamlı; Güçler 
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Güçlükler Toplam Puanı (r =.68, p < .05) ise  pozitif yönlü ve anlamlı şekilde ilişkilidir. 

Sosyal davranış ile Güçler Güçlükler Toplam Puanı (r =-.30, p < .01) arasında da negatif 

yönlü anlamlı ilişki olduğu görülmektedir. 
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Tablo. 3.  

Ebeveyn Grubu Değişkenler Arası Korelasyon Değerleri 

 (1) (2) (3) (4) (5) (6) (7) (8) (9) (10) (11) (12) (13) (14) 

(1) Ebeveyn Eğitim  1              

(2) Aylık Gelir Aile   .561** 1             

(3) Ebeveyn Hastalık Algısı 

Toplam Puanı 
 -.161 -.178 1            

(4)   Ebeveynlik Tutumu Aşırı 

Annelik  
 -.386** -.381** .005 1           

(5)    Ebeveynlik Tutumu 

Demokratik Tutum  
 .215* .036 -.063 .387** 1          

(6)    Ebeveynlik Tutumu Ev 

Kadınlığını Reddetme  
 -.301** -.226* .112 .677** .334** 1         

(7)    Ebeveynlik Tutumu Karı Koca 

Geçimsizliği  
 -.305** -.268** .087 .538** .186 .784** 1        

(8)    Ebeveynlik Tutumu Baskı ve 

Disiplin  
 -.423** -.348** .025 .819** .292** .757** .631** 1       

(9)    Güçler ve Güçlükler Duygusal 

Sorunlar  
 -.370** -.100 .428** .183 -.017 .282** .119 .244* 1      

(10) Güçler ve Güçlükler Davranış 

Sorunları  
 -.207 .039 .295** -.109 -.116 .044 .010 -.048 .466** 1     

(11) Güçler ve Güçlükler Dikkat 

Eksikliği Aşırı Hareketlilik 
 -.111 -.002 .288** .113 .004 .206 .156 .176 .333** .461** 1    

(12) Güçler ve Güçlükler Akran 

Sorunları  
 -.333** -.193 .277** .211* -.109 .205 .216* .234* .439** .297** .345** 1   

(13) Güçler ve Güçlükler Sosyal 

Davranış  
 .105 -.017 -.025 .236* .185 .040 .004 .056 -.100 -.227* -.250* -.327** 1  

(14) Güçler ve Güçlükler Toplam 

Puanı  
 -.344** -.086 .444** .146 -.068 .261* .172 .218* .782** .724** .749** .683** -.295** 1 

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

 

3.1.2.1. Ebeveyn Hastalık Algısı Üzerinde Ebeveynden Alınan Değişkenlerin 

Yordayıcı Etkisinin İncelenmesi 

 

Ebeveynlerinin hastalık algısını yordayan değişkenleri incelemek için çoklu regresyon 

analizi yapılmıştır. Analizlere aralarındaki korelasyon anlamlı bulunmayan hiçbir değişken 

dahil edilmemiştir. Bu bağlamda regresyon analizine hastalık algısı bağımlı değişken olarak; 

duygusal sorunlar, davranış sorunları, dikkat eksikliği aşırı hareketlilik, akran sorunları 

değişkenleri ise bağımsız değişken olarak atanmıştır. Çoklu regresyon analizi ilk önce 

“Enter” yönteminde çalıştırmıştır. Bu analiz sonucunda analize katılan duygusal sorunlar 

dışındaki değişkenlerin anlamlı olarak hastalık algısını yordamadığı görülmüştür ( p >.05 )  

 

Sonrasında Analiz “Stepwise” yöntemi ile tekrar çalıştırmıştır. Analiz sonuçlarına 

göre algılanan duygusal sorunlar (β =.43) varyansın %18’sini açıklamaktadır [F(1, 86) = 

19.235, p <.000]. Analiz Sonuçları Tablo 4’de verilmiştir.  

 

Tablo. 4.  

Ebeveyn Hastalık Algısı üzerinde Algılanan Duygusal Sorunların Yordayıcı Etkisi 

Yordayıcı 

Değişken 
R R2 Düzeltilmiş R2 β t F 

Algılanan 
Duygusal 
Sorunlar 

.43 .18 .173 .43 4.39*** 19.235*** 

***p < .001 
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 Çocuk Grubu Analiz Sonuçları 

 

3.2.1. Çocuk Grubu Değişkenlerinin Korelasyon Analizi Sonuçları 

 

Çocuk Grubu için; Çocuğun Cinsiyeti; Hastalık Algısı; Güçler ve Güçlükler Anketi 

Toplam Puanı ve alt boyutları olan: Duygusal Sorunlar, Davranış Sorunları, Dikkat Eksikliği 

ve Aşırı Hareketlilik, Akran Sorunları, Sosyal Davranışlar; Sosyal Karşılaştırma Ölçeği 

Toplama Puanı, Kısa Semptom Envanteri Toplam Puanı değişkenlerinin birbirleri ile 

ilişkisine bakılması amacıyla Pearson Momentler Çarpımı Korelasyon Katsayıları 

hesaplanmıştır. Korelasyon analizlerine ilişkin detaylı sonuçlar Tablo 5’de verilmiştir. 

 

Çocuk Cinsiyet ile Hastalık Algısı arasında anlamlı ilişki vardır (r =.27, p < .05).  

Çocuğun Yaşı ile Hastalık Algısı arasında pozitif yönlü ve anlamlı ilişki olduğu görülmüştür 

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

 

Sosyal Karşılaştırma Ölçeği ile Kısa Semptom Envanteri Toplam Puanı (r =-.45, p < 

.01) arasında pozitif yönlü, Hastalık Algısı (r =-.36, p < .01) ile negatif yönlü ve istatistiksel 

olarak anlamlı ilişki saptanmıştır. Sosyal Karşılaştırma Ölçeğinin aynı zamanda Duygusal 

Sorunlar (r =-.23, p < .05), Davranış Sorunları (r =-.26, p < 05) Dikkat eksikliği Aşırı 

Hareketlilik (r =-.27, p < .05),Güçler ve Güçlükler Anketi Toplam Puanı (r =-.31, p < .05) 

ile negatif yönlü anlamlı ilişkiye sahip olduğu görülmüştür. Sosyal Karşılaştırma Ölçeği ile 

Sosyal Davranış (r =.27, p < .05) arasında ise pozitif yönlü anlamlı ilişki görülmüştür. 

 

Kısa Semptom Envanteri Toplam Puanı ile Çocuğun Hastalık Algısı (r =-.45, p < .01), 

Duygusal Sorunlar (r =-.62, p < .01) arasında negatif yönlü ve anlamlı; Davranış Sorunları 

(r =.54, p < .01),  Dikkat eksikliği Aşırı Hareketlilik (r =.51, p < .01), Güçler ve Güçlükler 

Anketi Toplam Puanı (r =.73, p < .01)arasında  pozitif yönlü ve istatistiksel olarak anlamlı 

ilişki olduğu görülmüştür. Kısa Semptom Envanteri Toplam Puanı ile Sosyal Davranış (r =-

.25, p < .05)   arasında negatif yönlü anlamlı ilişki olduğu görülmüştür.  
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Duygusal Sorunlar ile Davranış Sorunları (r =.48, p < .01),  Dikkat Eksikliği Aşırı 

Hareketlilik (r =.59, p < .01), Akran Sorunları (r =.31, p < .05) Güçler ve Güçlükler Anketi 

Toplam Puanı (r =.83, p < .01) pozitif ilişki göstermiştir. Davranış Sorunları ile Akran 

Sorunları (r =.48, p < .01) arasında pozitif yönlü anlamlı ilişki görülmüştür. Bununla birlikte 

Davranış Sorunları ile Sosyal Davranış (r =-.47, p < .01) negatif ve anlamlı ilişki 

göstermiştir. 

 

 Dikkat Eksikliği Aşırı Hareketlilik ile Akran Sorunları (r =.27, p < .05), Güçler ve 

Güçlükler Anketi Toplam Puanı (r =.78, p < .01) pozitif yönde ilişkilidir.  Dikkat Eksikliği 

ve Aşırı Hareketlilik ile Sosyal Davranış (r =-.25, p < .05)  negatif yönde ve anlamlı şekilde 

ilişkilidir. Akran sorunları ile Sosyal davranış (r =-.42, p < .01) negatif yönde ve anlamlı 

ilişkilidir. Akran Sorunları ile Güçler ve Güçlükler Anketi Toplam Puanı (r =.61, p < .01) 

arasındaki ilişki pozitif ve anlamlıdır. Sosyal Davranış ile Güçler ve Güçlükler Anketi 

Toplam Puanı (r =-.45, p < .01) arasındaki ilişki de negatif yönlü ve  anlamlı olarak 

saptanmıştır.
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Tablo. 5.  

Çocuk Grubu Değişkenler Arası Korelasyon Değerleri 

  (1)  (2)  (3)  (4)  (5)  (6)  (7)  (8)  (9)  (10)  (11)  

(1) Çocuk Cinsiyet  1           

(2) Çocuk Yaş  .025 1          

(3) Sosyal Karşılaştırma Ölçeği 

Toplam Puanı 
 -.165 -.213 1         

(4) Kısa Semptom Envanteri Toplam 

Puanı 
 .171 .210 -.445** 1        

(5) Hastalık Algısı Toplam Puanı  .280* .343** -.359** .428** 1       

(6) Güçler ve Güçlükler Duygusal 

Sorunlar 
 .228 .105 -.283* .617** .283* 1      

(7) Güçler ve Güçlükler Davranış 

Sorunları 
 -.031 -.016 -.262* .535** .073 .482** 1     

(8) Güçler ve Güçlükler Dikkat 

Eksikliği Aşırı Hareketlilik 
 .156 .069 -.272* .507** .309* .588** .488** 1    

(9) Güçler ve Güçlükler Akran 

Sorunları 
 -.026 -.034 -.073 .217 .065 .309* .217 .269* 1   

(10) Güçler ve Güçlükler Sosyal 

Davranış 
 .061 .046 .268* -.254* -.023 -.228 -.468** -.253* -.417** 1  

(11) Güçler ve Güçlükler Toplam Puanı  .120 .046 -.305* .641** .252* .832** .728** .782** .606** -.454** 1 

*p < .05, **p < .01             
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3.2.2. Çocuk Grubu Regresyon Analizi Sonuçları 

 

3.2.2.1. Çocuğun Psikolojik Belirtileri Üzerinde ve Hastalık Algısının Yordayıcı Etkisi 

 

Hastalık algısının çocuğun psikolojik belirtileri üzerindeki yordayıcı etkisini görmek 

amacıyla basit doğrusal regresyon analizi yapılmıştır. Bu amaçla analizde Kısa Semptom 

Envanteri Toplam Puanı bağımlı değişken Hastalık Algısı Toplam Puanı bağımsız değişken 

olarak atanmıştır. Analiz Sonuçları Tablo 6’da verilmiştir.  

 

Tablo. 6.  

Çocuğun Psikolojik Belirtileri Üzerinde ve Hastalık Algısının Yordayıcı Etkisi 

Yordayıcı 

Değişken 
R R2 Düzeltilmiş R2 β t F 

Hastalık 
Algısı .43 .18 .170 .43 3.79*** 14.354*** 

***p < .001 

 

Tablo 6’da görüldüğü üzere regresyon analizi sonuçları anlamlıdır (p < .001). Analiz 

sonuçlarına göre çocuğun hastalık algısı (β =.43) varyansın %18’sini açıklamaktadır [F(1, 

64) = 14.354, p <.000]. 

 
3.2.2.2. Çocuğun Olumsuz Benlik Algısı Üzerinde Hastalık Algısının Yordayıcı 

Etkisi 

 

Çocuğun kendini akranlarıyla karşılaştırmasında hastalık algısının yordayıcı etkisini 

görmek için basit doğrusal regresyon analizi yapılmıştır. Bu amaçla analizde Sosyal 

Karşılaştırma Ölçeği Toplam Puanı bağımlı değişken Hastalık Algısı Ölçeği Toplam Puanı 

bağımsız değişken olarak atanmıştır. Analiz Sonuçları Tablo 7’de verilmiştir. 
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Tablo. 7.  

Çocuğun Olumsuz Benlik Algısı üzerinde Hastalık Algısının Yordayıcı Etkisi 

Yordayıcı 

Değişken 
R R2 Düzeltilmiş R2 β t F 

Hastalık 
Algısı .36 .13 .11 -.36 -2.95** 14.354** 

**p < .01 

 

Tablo 7’de görüldüğü üzere regresyon analizi sonuçları anlamlıdır (p < .001). Analiz 

sonuçlarına göre çocuğun hastalık algısı (β =-.36) varyansın %13’ünü açıklamaktadır [F(1, 

59) = 14.354, p <.000].  

 

 
 Eşleşen Çocukların ve Annelerinin Hastalık Algılarının Karşılaştırılması 

 

Analizlere ek olarak eşleşen 22 çocuk ve annesinin hastalık algıları arasındaki ilişkiye 

bakılmıştır. Bu amaç doğrultusunda eşleştirilmiş örneklem t-test yapılmıştır. Analiz 

sonucuna göre annelerin hastalık algılarıyla çocukların hastalık algıları ilişkilidir ve aynı 

zamanda birbirlerinden farklıdır. Bununla birlikte annelerin olumsuz hastalık algılarının 

çocuklarının hastalık algılarından daha yüksek olduğu görülmektedir. 

 

Eşleştirilmiş örneklem t-test sonucunda ebeveyn hastalık algısı toplam puanı (AO = 

39.50, SS = 12.55) çocukların hastalık algısı toplam puanından (AO = 32.50, SS = 10.69) 

yüksektir.t(21) = -2.8, p < 05 , d= 0.60. Annenin hastalık algısı ile çocuk hastalık algısı 

arasındaki ilişki pozitif yönlü ve anlamlıdır (r(22) =.42, p < .05) 
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BÖLÜM IV 

 

TARTIŞMA 

 

Tartışma bölümü araştırmanın genelinde olduğu gibi iki ana başlık altında ele 

alınmıştır. Bu bölümde yine ilk olarak ebeveyn grubuna ilişkin bulgular ve sonrasında çocuk 

grubuna ilişkin bulgular tartışılmıştır. Araştırma sorunlarına ek olarak, eşleşen anneler ve 

çocukları (Kendi çocuğuyla birlikte araştırmaya katılmış olan anneler ve çocukları) arasında 

saptanan ek bulguya; ebeveyn hastalık algısı ve çocuk hastalık algısı arasındaki ilişkiye 

kısaca değinilmiştir. 

 

 Ebeveyn Grubu Değişkenlerinin Değerlendirilmesi 

 

Bu çalışmada elde edilen korelasyon analizleri sonucunda ebeveynlerin hastalık 

algılarının herhangi bir ebeveynlik tutumu ile anlamlı ilişki göstermediği görülmüştür. Bu 

nedenle hastalık algısının ebeveynlik tutumları üzerindeki etkisini ölçmek amacıyla bu 

çalışmada başka bir analiz yapılmamış ve tartışma bölümünde ele alınmamıştır. 

 

4.1.1. Ebeveyn Grubu Değişkenlerinin Korelasyon Analizi Sonuçlarının 

Değerlendirilmesi 

 

Ebeveyn tutumlarının demografik değişkenlerle ilişkisi incelendiğinde, 

ebeveynlerin eğitim seviyesi ile demokratik tutum arasında anlamlı ilişki olduğu 

görülmüştür. Bu bulgu alanyazın ile uyumludur (Tezel Şahin ve Akyürek, 2008; Özyurt, 

Tezel Şahin, 2005; Le Compte ve ark., 1978). 

 

Bu çalışmada, eğitim seviyesi ile aşırı annelik, karı koca geçimsizliği, baskı ve disiplin 

boyutlarının istatistiksel olarak anlamlı şekilde azaldığı görülmüştür. Türk örnekleminde 

yapılan ilgili bir çalışmada da eğitim seviyesinin yükselmesiyle baskı ve diplin ve aşırı 

annelik boyutlarının azaldığı saptanmıştır (Baysal ve ark., 1992). Bununla birlikte bu 
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araştırmada eğitim seviyesi ile karı koca geçimsizliği ve ev kadınlığını reddetme boyutları 

arasında ise zıt yönlü ilişki görülmüştür. 

 

Eğitim seviyesiyle belirtilen psikolojik ve davranışsal sorunları incelediğimizde, 

ebeveyn eğitim seviyesinin artmasıyla ebeveynin çocuğu için belirttiği duygusal sorunların 

ve akran sorunlarının azalma eğiliminde olduğu görülmüştür ve bu bulgu da istatistiksel 

olarak anlamlıdır. Bununla birlikte eğitim seviyesi Güçler ve Güçlükler Anketi Toplam 

Puanı ile de anlamlı şekilde negatif yönlü ilişkilidir. Bu bulgu ebeveynin eğitim seviyenin 

FKÜ’lü çocukların psikolojik ve davranışsal sorunları üzerinde koruyucu bir etkisi 

olabileceğini göstermektedir. Ebeveynler bilinçlendikçe çocuğun sorunlarını ele almakta 

daha donanımlı hale geldiği düşünülmektedir.  

 

Aile geliri ve ebeveynlik tutumlarına bakıldığında, aylık gelir ile baskı ve disiplin 

boyutu arasında negatif yönlü ilişki saptanmıştır. Alanyazın incelendiğinde, Şanlı ve Öztürk 

(2002) çalışmasında aile geliriyle baskı ve disiplin boyutları arasında ilişki saptamazken, 

Kostak, Semerci ve Kocaaslan (2017) hemşirelerle yaptıkları bir çalışmada, ailenin aylık 

geliri ile baskı ve disiplin boyutu arasında pozitif yönlü ilişki saptanmıştır. Bu farklılıklar 

aile gelirinin ebeveynlik tutumları üzerindeki etkilerinin gruplara özgü farklılık 

gösterebileceğini yansıtmaktadır. Bu çalışma için ailenin aylık gelirinin ebeveyn eğitim 

seviyesiyle anlamlı derece ilişkili olduğu görülmüştür. Öte yandan, eğitim seviyenin bu grup 

için çalışma da ele alınan değişkenler üzerinde aylık gelirden daha belirleyici bir rol oynadığı 

düşünülmektedir. Çünkü, eğitim seviyesinden farklı olarak aylık gelir ile demokratik tutum, 

duygusal sorunlar ve akran sorunları boyutları anlamlı bir ilişki göstermemiştir. 

 

Ebeveynin hastalık algısı ile belirtilen psikolojik ve davranış problemleri 

incelendiğinde ise, GGA toplam güçlük puanı dahil, tüm değişkenlerle pozitif yönlü ve 

anlamlı ilişkili olduğu görülmüştür. Ancak GGA alt boyutu olan ve olumlu bir boyut olan 

sosyal davranış ile hiçbir anlamlı ilişki saptanmamıştır. Bir diğer değişle, ebeveynlerin 

çocukları içi belirttikleri tüm problem boyutları ebeveynin hastalık algısı ile ilişkilidir.  

 



50 
 

Ebeveynlik tutumlarının belirtilen psikolojik ve davranış problemleriyle ilişkisine 

bakıldığında, özellikle belirtilen akran sorunları ile aşırı annelik, ev kadınlığını reddetme, 

karıkoca geçimsizliği ve baskı disiplin boyutları pozitif yönlü ve anlamlı ilişkili 

bulunmuştur. Bu bulgular alanyazın ile oldukça paraleldir. Öte yandan, alanyazında 

demokratik tutumda yetişen çocukların psikolojik gelişim ve uyum bakımından olumlu 

gelişmeler gösterdikleri ve uyumlu arkadaş ilişkilerine sahip oldukları görülmektedir (Spera, 

2005). Ancak bu çalışma için böyle bir ilişki saptanmamıştır. Bu ilişkinin bu çalışmada 

saptanmaması batılı ülkelerden görülmemesinin nedeni ise araştırmanın giriş bölümünde de 

ayrıntılı olarak ele alınan kültür farklılıklarından kaynaklanıyor olabilir (Örneğin, Dwairy, 

2004).   

 

Bununla birlikte aşırı annelik boyutu ile güçler güçlükler anketinin olumlu bir boyutu 

olan sosyal davranış arasında pozitif yönlü anlamlı ilişki olduğu görülmüştür. Aşırı annelik 

boyutu alanyazında çoğunlukla çocuğun sürekli denetlenmesi, çocuğun hayatına fazla 

karışılması ve bunun sonucunda çocuğun daha bağımlı bir birey olarak yetiştirilmesiyle 

ilişkilendirilmiştir. Ancak bireyci toplumlarda aşırı koruma olumsuz bir yaklaşım olarak 

görülürken ve çocuklar üzerindeki etkileri de buna paralel bulunurken, Türk kültüründe, 

sıcak ilgi ve disiplin birbirini tamamlayan tutumlar olarak ele alınabilmektedir (Kağıtcıbaşı, 

2007). Bu sebeple, Türkiye gibi daha toplumsal kültürlerde aşırı koruculuk daha olumlu 

olarak algılanmakta ve çocuk gelişimine olumsuz yönde etki etmemektedir (Sümer ve 

Kağıtçıbaşı, 2010; Shek, 1983). Bu durumda, aşırı annelik tutumu fenilketonürili çocuklarda 

kimi güçlüklerde korucu bir faktör olarak rol oynuyor olabilir. Ebeveynin koruyucu kollayıcı 

tutumu, aynı zamanda çocuğun diyetine ve tedavi sürecine daha sadık kalmasını sağlıyor 

olabilir. 

  

Bu araştırmada aynı zamanda aşırı annelik tutumunun belirtilen akran sorunlarıyla da 

ilişkili olduğu görülmüştür. Çocukların kendi sosyal yaşantılarını açıkça sınırlı olarak 

gördüklerini (Weglage ve ark., 1992) ve ailelerine daha bağımlı olma eğilimini göz önünde 

bulundurduğumuzda (Weglage ve ark., 1991), bu örneklem grubuna özgü ebeveynler 

tutumlarını bu yönde daha çok benimsiyor olabilir. Giriş bölümünde de ele alındığı gibi 

Belksy (1984) ebeveynlik tutumlarının üç temel etmenden kaynaklandığını ileri sürmüştü: 
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Ebeveynin bireysel özellikleri, çocuğun bireysel özellikleri ve bağlamsal stres ve destek 

faktörleri. Bu durumda bağlamsal stres ve çocuğun bireysel özellikleri bu ebeveynlik 

tutumunun şekillenmesinde etkili olmuş olabilir. Bir diğer değişle akran sorunları yaşayan 

çocuğun ebeveyne daha çok yaklaşması onun kontrolüne daha çok ihtiyaç duyması, 

ebeveynlerin bu tarz bir tutumu daha çok benimsemesine yol açabilir. Fakat bu ilişki 

istatistiksel olarak anlamlılık sınırına çok yakındır bu sebeple daha büyük bir örneklemle 

desteklenmesi gerekmektedir.  

 

Ev kadınlığını reddetme boyutu ile belirtilen duygusal sorunlar arasındaki ilişkiyi 

incelediğimizde anlamlı pozitif yönlü ilişki görülmüştür. Bu ebeveynlik tutumu ebeveynin 

sürekli evde kalmaktan, ev işleriyle ve çocukların bakımını üstlenmekten duyduğu sıkıntı ile 

ilişkilidir. Weglage ve arkadaşları (1992) çoğu ergenin diyet ve hastalık bilgisinin az 

olduğunu bildirilmiş ve ebeveynlerinin yardımı olmadan diyete başarıyla uyamadıklarını 

tespit etmiştir. Bu nedenle özellikle bu örneklem grubunda ebeveynin çocuk bakımındaki 

sorumluluklarından kaçınmasıyla birlikte çocuğun daha çok psikolojik sorun göstermesi 

anlaşılır bir sonuçtur. Ebeveynler çocuklarının tedavisinin önemli parçası olan diyete 

yönelik istekliliği göstermez veya diyet yemeklerini hazırlama konusunda sorumluluklarını 

yeterince üstlenmez ise çocuğun tedavi süreci o kadar duygusal zorlanma yaratacaktır.  

 

Baskı ve disiplin boyutu ile belirtilen duygusal sorunlar ve akran sorunları arasında 

bulunan ilişkinin de alanyazın ile uyumlu olduğu görünmektedir. Otoriter ebeveynliğin, kimi 

içselleştirici davranışların yanı sıra depresyona (Dwairy ve ark., 2006) ve çocuk gelişimde 

olumsuz etkilere yol açabildiği görülmüştür (Bun, Louiselle, Misukanis ve Mueller, 1988; 

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

Değerlendirilmesi 

 

Belirtilen duygusal sorunların ebeveyn hastalık algısının %18’ini yordadığı 

görülmüştür. Akran sorunları, davranış sorunları, dikkat eksikliği ve aşırı hareketlilik 

boyutları korelasyon analizinde hastalık algısıyla anlamlı ilişkili göstermesine rağmen, çoklu 

regresyon analizi sonuçları değerlendirildiğinde yalnızca belirtilen duygusal sorunların 

hastalık algısını açıklar nitelikte olduğu görülmüştür.  

 

Çocuğun algılanan duygusal sorunlar boyutu detaylı ele alındığında depresyon ve 

kaygı içerikli maddeleri içerdiğini görmekteyiz. Bu alt boyutu oluşturan maddeler şöyledir: 

Sıkça baş ağrısı, karın ağrısı ve bulantıdan yakınır. / Birçok kaygısı vardır. Sıkça endişeli 

görünür. / Sıkça mutsuz, kederli ya da ağlamaklıdır. / Yeni ortamlarda gergin ya da 

huysuzdur, Kendine güvenini kolayca kaybeder. / Pek çok korkusu var. Kolayca ürker. 

 

Ebeveynlerin olumsuz hastalık algılarının en önemli belirleyicileri depresif ve kaygı 

belirtileri olarak görülmektedir. Ebeveynin hastalık algısını etkileyen duygusal sorunlar bu 

noktada aracı değişken gibi gözükmektedir. Bir diğer değişle belirtilen duygusal sorunların, 

akran sorunları, davranış sorunları, dikkat eksikliği ve aşırı hareketlilik ve hastalık algısı ile 

üzerinde etkisi olduğu düşünülmektedir. Bu bulgu ileriki çalışmalarda duygusal sorunların 

olası aracı rolünün daha kapsamlı ele alınması gerektiğini göstermektedir. 

 

Witalis ve arkadaşlarının (2016) çalışmasında ebeveynlerin %25'inin hastalığı kabul 

etmediği görülmüştür. Lord, Wastell ve Ungerer (2005), bazı ebeveynler için FKÜ teşhisi 

ile ilişkili kaygının, çocuk 12 yaşına gelinceye kadar devam edebileceğini, travma etkisi 

yaratıcı bir olay olabileceğini göstermiştir. Bu durum, ebeveynlerin tanıdan yıllar sonra dahi 

hastalığı kabul etmekte yaşadığı sıkıntıyı açıklar niteliktedir (Lord, Ungerer ve Wastell, 

2008). Bununla birlikte Witalis ve arkadaşlarının (2016) araştırmasında altı yaşın ve 

özellikle üç yaşın altındaki FKÜ’lü çocukların ebeveynlerinin psikoloğa başvurma 

isteklerinin oldukça güçlü olduğunu saptamıştır. Witalis ve arkadaşlarının (2016) çalışması 
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mevcut çalışma açısından önemlidir çünkü erken dönemde ebeveynlerin çocuklarına ilişkin 

hastalık algıları oldukça önemlidir. Ebeveynlerinde doğum sonrası; erken dönemde 

psikolojik destek alma ihtiyaçları hastalığın ebeveyn için de psikolojik olarak ne kadar 

zorlayıcı olabileceğini göstermektedir. 0-6 yaş aralığını ele aldığımızda, ebeveyn ve çocuk 

arasında şekillenen ilişki çocuğun ileriki yaşamında oldukça etkin bir rol oynayacaktır. 

Özellikle bu dönemde ebeveynin hastalık ile ilgili yanlış algılarının giderilmesi oldukça 

önemli gözükmektedir. 

 

 Çocuk Grubu Değişkenlerinin Değerlendirilmesi 

 

Ebeveyn ile ortak bir ölçüm aracının kullanılması amacıyla bu çalışmada Kısa 

Semptom Envanteri’nin yanı sıra Güçler ve Güçlükler Anketi kullanılması tercih edilmiştir. 

Ancak çocuklar tarafından belirtilen psikiyatrik ve psikolojik belirtilerin ölçümünde toplam 

puanlar ele alındığında Kısa Semptom Envanteri, Güçler ve Güçlükler Anketi’ne göre diğer 

değişkenlerle daha yüksek ve anlamlı ilişki göstermiştir. Aynı zamanda, Kısa Semptom 

Envanterinin iç tutarlılık katsayısı bu araştırma için daha yüksek bulunmuştur. Bu sebeple 

Kısa Semptom Envanteri Toplam Puanının çocuktan alınan değişkenlerin incelenmesinde 

Güçler ve Güçlükler Anketi Toplam Puanı yerine kullanılması araştırmacı tarafından tercih 

edilmiştir.  

 

Bu çalışmada, yapılan korelasyon analizleri sonucunda Sosyal Karşılaştırma Ölçeği 

ile Kısa Semptom Envanteri toplam puanı arasında anlamlı ilişki olduğu görülmüştür. Ancak 

bu ilişki sonraki analizlerde ele alınmamıştır; çünkü Kısa Semptom Envanteri’nin alt 

boyutlarından biri de olumsuz benliktir. Olumsuz benlik boyutu ile Sosyal Karşılaştırma 

Ölçeği’nin benzer değişkenler olduğu düşünülmektedir.  Bu şekilde benzer bir ölçümden 

ortaya çıkabilecek bir hatanın önüne geçilmek istenilmiştir. 
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4.2.1. Çocuk Grubu Değişkenlerinin Korelasyon Analizi Sonuçlarının 

Değerlendirilmesi 

 

Çocuğun hastalık algısı ile çocuğun yaşı arasında pozitif yönlü ve anlamlı ilişki 

görülmüştür. Büyümekte olan çocukların özellikle ilerleyen ergenlik dönemi ile birlikte yeni 

arkadaşlıklar yeni sosyal çevreler edinmesi söz konusudur. Kendini tanıma ve birey olma 

sürecinin hız kazandığı bu dönemle birlikte hastalığın çocuğa daha görünür hale geldiği 

düşünülmektedir. Öte yandan ergenliğin kendi getirdiği zorluklar da hastalık ile 

ilişkilendiriliyor olabilir. 

 

Hastalık Algısı Ölçeği Toplam Puanı ile Sosyal Karşılaştırma Ölçeği Toplam Puanı 

arasında beklenildiği üzere negatif yönlü anlamlı ilişki görülmüştür. Hastalık algısındaki 

yükselişle birlikte çocuklar kendilerini daha olumsuz olarak değerlendirmiştir. Ayrıca 

Hastalık Algısı ile GGA toplam puanı ve KSE toplam puanı anlamlı ve pozitif yönde 

ilişkilidir. Bununla birlikte Hastalık Algısı anlamlı şekilde ve pozitif yönlü, duygusal 

sorunlar, dikkat eksikliği ve aşırı hareketlilik ile ilişkilidir. 

 

Sosyal Karşılaştırma Ölçeği ile duygusal sorunlar, dikkat eksikliği aşırı hareketlilik 

arasında negatif yönlü; sosyal davranış ile pozitif yönlü ilişki olduğu görülmüştür. Tüm bu 

ilişkiler anlaşılırdır. Psikolojik semptomlar ve davranış problemleri kişiliğini daha olumsuz 

görmesiyle ilişkilidir (Onbaşıoğlu, 2006; Şahin ve ark., 2002)  

 

4.2.2. Çocuk Grubu Değişkenlerinin Basit Doğrusal Regresyon Analizlerinin 

Değerlendirilmesi 

 

4.2.2.1. Çocuğun Psikolojik Belirtileri Üzerinde Hastalık Algısının Yordayıcı Etkisinin 

Değerlendirilmesi 

 

Kısa Semptom Envanteri toplam puanının %18’inin çocuğun hastalık algısı ile ilişkili 

olduğu görülmektedir. Alanyazında, Romatoid artritli kadınlara odaklanan bir başka 
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çalışma, hastalık algılarının eşzamanlı uyum, depresyon, ağrı ve fiziksel işlevsellik ile ilişkili 

olduğunu bildirmiştir (Groarke, Curtis, Coughlan ve Gsel, 2005). Şimdiki çalışma bulguyu 

destekler niteliktedir. Bununla birlikte, diyabetli ve fenilketonürili hastalarla ile yapılan 

çalışmalarda hastalığın kabulünde yaşanan sıkıntılar, artan sosyal yalıtılmışlık, depresif 

duygudurum ve kaygı düzeyleri ile ilişkili bulunmuştur (Weglage, Funders, Ullrich, Rupp 

ve Schimidt, 1996; Weglage ve ark., 1996; Weglage ve ark., 2000). Düşük benlik saygısı, 

sosyal yetersizlik, okul problemleri, düşük motivasyon seviyesi ve düşük özerklikle ilişkili 

olduğunu göstermiştir (Brumm ve ark., 2010).  

 

Bu sonuç fenilketonüri örneklemi için de hastalık algısının ve bilişsel temsilin kişilerin 

hastalığa olan duygusal tepkilerini etkilediğini gösteren çalışmaları (Leventhal, Benyamini, 

Brownlee, Diefenbach, Leventhal ve Patrick-Miller, 1997; Weinman ve Petrie, 1997) 

destekler niteliktedir. Ayrıca bu bulgu, fenilketonürili çocuğun ruhsal problemleri üzerinde 

hastalığının doğasından kaynaklanan (biyolojik ve genetik) etkilerin yanı sıra, çocuğun 

hastalığı nasıl ele algıladığının da önemli olabileceğini ortaya koymaktadır. Bu ilişki 

kuşkusuz iki yönlü de olabilir. Daha fazla psikolojik semptoma sahip çocuklar daha olumsuz 

hastalık algısına sahip olabilir.  

 

4.2.2.2. Çocuğun Kendini Diğerleriyle Karşılaştırması Üzerinde Hastalık 

Algısının Yordayıcı Etkisinin Değerlendirilmesi 

 

Alanyazında da görüldüğü üzere FKÜ’lü bireyler ilişki, duygu gelişimi, bağımsızlık 

ve benlik algısı alanlarında dezavantajlı gözükmektedir (Gentile, Hoedt ve Bosh, 2010). 

Hastalık algısı çocuğun kendini başkalarına göre daha olumsuz algılamasının %13’ü ile 

ilişkilidir. Bu bulgu hastalık algısının kişinin benlik değeri algısı üzerinde önemli bir etken 

olabileceği göstermiştir. Giriş bölümünde de ayrıntılı ele alınan Witalis ve arkadaşlarının 

(2016) hastalığın kabulünü de inceleyen çalışmasında, hasta grubunun %36'sının 

arkadaşlarının FKÜ durumlarının farkında olmasını istemediği görülmüştür. Hastalığı kabul 

etmekte zorlanan hastalar, yaşıtlarına göre kendilerini daha yetersiz ve farklı olarak 

algılamıştır. Bu çalışmada da yükselen hastalık algısının kişinin kendini akranlarıyla 

karşılaştırdığında olumsuz değerlendirmesi; bu bulgular ışığında hastalık algısı yüksek olan 
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çocukların da akranlarının hastalıklarından haberdar olmasını istememesi söz konusu 

olabilir. 

 

 Çalışmanın Sonuçları 

 

Araştırmadan çıkan analiz sonuçlarına göre hastalık algısı hem ebeveyn grubu hem 

çocuk grubu için oldukça önemli bir değişkendir. Hastalık algısı çocuğun kendini 

başkalarına göre daha olumsuz algılamasının %13’ü ile ilişkili ve psikolojik belirtilerinin 

%18 ile ilişkili bulunmuştur. Ebeveynlerin hastalık algısı ise çocukları için belirttikleri 

duygusal sorunlar ile %18 ilişkili bulunmuştur. Ayrıca, bu çalışmada yapılan ek analizle 

annelerin hastalık algısının çocuğun hastalık algısı ile ilişkili olduğu görülmüştür. 

Fenilketonürili çocuğa sahip annelerin hastalık algıları ortalamalarının çocuklarından daha 

yüksek olduğu görülmüştür. Bu bulgular araştırmanın başında ele alındığı üzere aile 

sisteminin fenilketonüri hastalığının ele alınışında oldukça önemli olduğunu 

desteklemektedir. Bu nedenle fenilketonüri hastalığında hastalık algısının ilerideki 

çalışmalarda ele alınması durumunda aile sisteminin birlikte değerlendirilmesinin önemli 

olduğu düşünülmektedir. 

 

Mevcut çalışmada da görüldüğü üzere ebeveyn ve çocuk hastalık algıları arasında 

anlamlı bir ilişki gözükmektedir. Ayrıca bu çocuklarda ebeveyn ve çocuk arasındaki ilişkinin 

hastalığın tedavisinden kaynaklı daha bağımlı olabileceğini göz önünde 

bulundurduğumuzda ebeveynlerin hastalık algılarının çocukların hastalık algılarının 

şekillenmesinde etkili rol oynayabileceği düşünülmektedir. Bu sebeple, fenilketonürili 

çocuğa sahip ebeveynlerin özellikle erken dönemde psikolojik destek almalarını sağlamak 

ve etkili müdahaleler yapılması yoluyla hastalık algısının daha uygun seviyede tutulması 

hem ebeveyn hem çocuğun ruh sağlığını korumak bakımdan faydalı olabilir. 
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 Çalışmanın Sınırlılıkları ve Öneriler 

 

 

Bu çalışmanın en büyük sınırlılığı kontrol grubunun çalışmaya dahil edilememesidir. 

Benzer çalışmalar için kronik hastalığa sahip farklı grupların (örneğin, hiperfenilalaninemi, 

çölyak, diyabet hastaları) da çalışmaya alınması araştırmada ölçülen değişkenlerin FKÜ’ye 

özel kısmının daha net anlaşılmasını sağlayacaktır. Bir diğer sınırlılık ise örneklem sayısının 

az olması sebebiyle grup içi farklıların bu çalışmaya dahil edilememesidir. İleriki 

çalışmalarda örneklem sayısının arttırılmasıyla çocuklar için özellikle cinsiyet ve yaş 

değişkenlerinin; ebeveyn grubu için de özellikle cinsiyet değişkenin kontrol edilmesi 

araştırmayı güçlendirecektir. 

 

Bu çalışmada geçerliliği ve güvenirliği olan bir ölçek olması sebebiyle kısa hastalık 

algısı ölçeği kullanılmıştır. Ancak yine örneklem sayısın yetersiz olmasından ötürü hastalık 

algısı alt boyutları ayrı ayrı ele alınmamıştır. Öte yandan hastalığın süresine olan inanç 

boyutu, FKÜ’lü bireyler ve yakınları için geçerli bir boyut değildir. Bilindiği üzere FKÜ 

yaşam boyu süren kalıtsal bir metabolik hastalıktır. Bu sebeple FKÜ popülasyonuna özel 

hastalık algısı ölçeğinin geliştirilmesi, FKÜ’lü bireylerin hastalık algılarını daha iyi ele 

alabilmemize olanak sağlayacaktır.  

 

Çocuğun ruhsal belirtilerinin üzerinde hastalık algısının doğrudan etkisi veya 

ebeveynlerin hastalık algısının çocuğunun duygusal sorunları üzerinde etkisi olup olmadığı 

daha ayrıntılı araştırılmalıdır. Bu nedenle hastaların ve ebeveynlerinin görüşmelerde hastalık 

algılarının öğrenilmesi ve yeniden değerlendirilmesi/değiştirilmesi (hastalık ile 

ilişkilendirilmiş olası yanlış bilişsel temsillerin giderilmesi) gibi müdahale çalışmaları 

yapılabilir. Bu yolla hastalık algısının çocuğun psikolojik belirtileri ve ebeveynlerin 

çocukları için belirttikleri psikolojik belirtileri arasındaki ilişki daha güçlü ele alınabilir. 

Hastalığın doğasından ve kişinin kendi hastalık algısından kaynaklanan ruhsal belirtiler daha 

iyi ayırt edilebilir. 
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KISALTMALAR 

 

FA- Fenilalalin 

FAH- Fenilalalin hidroksilaz 

FKÜ-Fenilketonüri 

SKÖ- Sosyal Karşılaştırma Ölçeği  

HAÖ-Kısa Hastalık Algısı Ölçeği  

GGA-Güçler ve Güçlükler Anketi 

PARİ-Aile Hayatı ve Çocuk Yetiştirme Tutum Ölçeği 

KSE-Kısa Semptom Envanteri  
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EKLER 

 

EK 1. Ebeveyn Grubu Hastalığın Nedenlerine Olan İnanışlar 

 

65 Ebeveyn %57.5’inin FKÜ’nün nedenini doğru (Genetik, Akraba Evliliği, Eşimle 

benim taşıyıcı olmamız) olarak bildirmiştir. Bununla birlikte 14 (%12.4) ebeveyn hastalığın 

sebebini (GDO’lu yiyecekler, Kader, Duygusal, Stresli bir hamilelik geçirmiştim)yanlış 

olarak bildirmiştir. Ve 34 ebeveyn %30.1 herhangi bir sebep belirtmemiştir. 

15 Ebeveyn %13.3 hastalığı kader (Takdiri ilahi, Kader, Kısmet, Şans, Dünyadaki 

sınavımız, piyango bize vurdu) ile ilişkilendirmiştir. 9 ebeveyn ise %8 hastalığın 

nedenlerinde suçlanma (Kendimi suçluyorum, Ruhsal durum, Üzüntü, Kişisel huzursuzluk, 

Hamileyken üstüne yemin etmem, bana cezası, Kızıma hamileyken eşimi kaybetmem, çok 

yeşillik tüketmiştim, Gönülsüz evlilik) bildirmiştir. 

 

EK 2. Ebeveynlerin Eklemek İstedikleri 

 

Ebeveynden alınan ölçek ve anket verilerine ek olarak ebeveynlere herhangi bir 

sınırlama içermeyen “Sizin eklemek istedikleriniz?” sorusu sorulmuştur. Yanıtlar ise bir 

sonraki araştırmalara katkı sağlaması amacı ile değiştirilmeden aşağıda paylaşılmıştır. 

“Değerlerle alakasını emin değilim ama bazen algı düşüklüğü oluyor ama yaşından 

dolayı çok şey bekliyor olmak istemiyorum”. “Dikkat dağınıklığı oluyor özellikle evde” 

“Hayatta her şey sevince güzel ve kolay oluyor.” “Onun için ona bizim yediğimiz şeylerden 

yiyebileceği bir günü yasamak isterdim boğazımda bir yumruk var 12 yıldır yutkunamıyor 

gibi onun yediği günü görmek” 

“PKU nedeni olarak sadece genetik faktörleri yazdım çünkü hamilelik zamanı gerekli 

tüm testleri yaptırmıştık, başka eksik bir neden olmamalıydı. Ailelerimizde PKU olmadığı 

için bu test yapılmamış, olsaydı yapılacakmış. Metabolik hastalıklar için evlenirken ya da 

hamileyken aile öyküsü olsun ya da olmasın bu testlerin yapılması gerektiğini düşünüyorum. 

Bir çocuğa istediği şeyi yedirememek, kokusu ve tadı kötü olan ancak hayati olan bir 
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mamayı yedirmeye çalışmak, yeme kültürü üzerine kurulmuş bir toplumda diyetle yaşamak 

zorunda kalmak, günümüzün %90'ını ne yiyecek düşüncesiyle geçirmek ancak yaşayanların 

anlayabileceği bir şey. Doktorların daha duyarlı olmasını, devletin bu testleri de 

yaptırmasını, ailelere bunlardan bilgi verilmesini ve özel imkanlarla da olsa bu testlere 

yönlendirmelerini isterim.” 

“Yok denecek kadar az bir süre yeni bir ortama alışma süreci ve de anneden ayrılma 

korkusu var kızımın onun dışında mutlu sıkıntısız”, “Çocuğum diğer çocukları severken sert 

seviyor çocuklarda vuruyor zannediyor yanlış anlıyorlar oynamak istemiyorlar halbuki 

arkadaş meraklısı oğlum sevgisini yumuşak göstermeyi beceremiyor” 

 

EK 3. Çocuklar Diyete uymakta en çok nerede zorluk çekiyor. 

 

Tablo. 8.  

Çocuklar Diyete Uymakta En Çok Nerede Zorluk Çekiyor 

 N % 

Nerede 

Nasıl 

Zorluk 

Çekiyor 

Dışarıda 14 21.2 
Okulda 8 12.1 
Seyahatlerde 6 9.1 
Arkadaşlarla 4 6.1 
Misafirlikte 4 6.1 
Evde 2 3.0 
Diğer 4 6.1 
Fazla Zorluk Çekmiyorum 11 16.7 
 Boş 13 19.7 
Toplam 66 100.0 

 

EK 4. Örnek Yanıtlar 

 

Dışarıda: “Toplum arasında çok zorluk çekiyorum kendimi farklı ve yetersiz hissediyorum 

arkadaşlarım laf attığında cevap verememek zoruma gidiyor bozduğumda herkesin bana 

farklı davrandığını ve en çokta sosyallik konusunda zorluk yaşıyorum. Öğlenleri herkesin 
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önümde her şeyi yemesi beni çıldırtıyor onları anlamakta zorluk çektiğim için arkadaş 

sorunları yaşıyorum.” “Dışarda yemek içmek konularında sorun yaşarım. Pku'nun 

bilinmediği, konuyla ilgili bir fikirlerinin olmaması ve merak edip sürekli soru sormaları 

beni oldukça üzüyor.”  “Dışarıda restoranda yemek bulmakta zorluk çekiyorum” 

 

Okulda: “Okulda herkesin önümde bir şey yemesi”, “Okulda çünkü arkadaşlarım benim 

yiyemeyeceğim şeyleri yiyor” “Okulda çünkü arkadaşlarım hep “Ye birazcık ya ne olacak?” 

diyorlar”, “Okulda herkesin önümde bir şey yemesi” 

Seyahatlerde: “Tatillerde, farklı şehirlerde, marketlerde yiyecek bulamadığım için zorluk 

çekiyorum”, “Başka şehirlerde gün geçirmek, diyetime uymakta zorlanıyorum” “Bir yere 

kalmaya gittiğimizde” “Tatilde” 

Arkadaşlarla: “Çevremden dolayı (arkadaş çevresi) onlara özeniyorum”, “Kalabalık 

arkadaş ortamlarında benim yiyeceğim şey kısıtlı oluyor bazen sorun oluyor” 

Misafirlikte: “Bazen misafirliğe gittiğimiz zaman yemek konusunda sıkıntı çekebiliyorum” 

“Bazen misafirliğe gittiğimiz zaman yemek konusunda sıkıntı çekebiliyorum” 

Evde: “Evde canım istiyor”, “Evde ilaç içmekte zorlanıyorum”. 

Diğer: “Bugün köfte yemek istedim çünkü tadını bilmediğim şeyi tatmak isterim canım 

ister”, “Patates yiyorum” 

Sıkıntı Yaşamıyorum: “Hiçbir zorluk çekmiyorum”, “Fazla zorluk çektiğimi 

düşünmüyorum” 

 

EK 5. Çocukların Eklemek İstedikleri 

 

Çocuktan alınan ölçek ve anket verilerine ek olarak çocuklara herhangi bir sınırlama 

içermeyen “Sizin eklemek istedikleriniz?” sorusu sorulmuştur. Yanıtlar ise bir sonraki 

araştırmalara katkı sağlaması amacı ile değiştirilmeden aşağıda paylaşılmıştır. 

“Bence bu bir hastalık değil çünkü bizim benim gibi arkadaşlarımın hayatımız değil 

sadece yemeğimiz farklı. Bizi arkadaşlarımız ya da başkaları dışlamamalı.”, “Marketlerimiz 
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çeşitlerimiz daha çok olsun”, “Dışarda daha fazla yiyecek olabilir”, “Sosyallik konusunda 

zorluk yaşıyorum öğlenleri herkesin önümde her şeyi yemesi beni çıldırtıyor, arkadaşlarım 

laf attığında cevap verememek zoruma gidiyor, anlatmakta zorluk çektiğimde arkadaşlık 

sorunu yaşıyorum”, “En çok canım ekmek istiyor”, “Bizim yiyebilecekler satılmalı okul 

kantininde”, “Okul kantinlerinde düşük proteinli ürünlerin satılması zorunlu kılınmalı!” 

 

EK 6. Ebeveyn Duygusal Sorunlar Boyutu Maddeleri 

 

Duygusal sorunlar boyutu depresyon ve kaygı içerikli maddeleri içerir: Bu maddeler 

şöyledir: Sıkça baş ağrısı, karın ağrısı ve bulantıdan yakınır. / Birçok kaygısı vardır. Sıkça 

endişeli görünür. / Sıkça mutsuz, kederli ya da ağlamaklıdır. /Yeni ortamlarda gergin ya da 

huysuzdur, Kendine güvenini kolayca kaybeder. / Pek çok korkusu var. Kolayca ürker. 

 

EK 7.  Ebeveyn Hastalık Algısı Ölçeği Maddeleri 

 

Ebeveyn Hastalık Algısı Ölçeği bileşenleri: Çocuğunuzun hastalığı onun hayatını ne kadar 

etkilemekte? Çocuğunuzun hastalığının ne kadar süreceğini düşünüyorsunuz? Çocuğunuzun 

hastalığı üzerinde ne kadar kontrolünüz olduğunu hissediyorsunuz? Çocuğunuzun 

tedavisinin hastalığına ne ölçüde yardımcı olabileceğini düşünüyorsunuz? Çocuğunuzun 

hastalığına bağlı şikayetleri hangi ölçüde yaşıyorsunuz? Çocuğunuzun hastalığı için ne kadar 

endişelisiniz? Çocuğunuzun hastalığının ne olduğunu ne kadar iyi anladınız? Çocuğunuzun 

hastalığı duygusal olarak sizi ne kadar etkilemekte? (ör: Sizi sinirli, ürkek, üzüntülü veya 

çökkün yapıyor mu?) 

Hastalık Algısı Ölçeği Bakım Veren Formu maddeleri: Çocuğunun hayatının 

hastalıktan ne kadar etkilendiği, Çocuğunun hastalık süresi, Çocuğunun hastalığı üzerinde 

ebeveynin kontrolü, ebeveynin tedaviye inancı, ebeveynin şikâyetlerinin derecesi, 

ebeveynin hastalıktan duyduğu endişe, ebeveynin hastalığı ne kadar anladığı, ebeveynin 

hastalıktan duygusal olarak etkilenme alanlarındaki algıları ölçer. 
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EK 8. Çocuk Duygusal Sorunlar Boyutu Maddeleri 

 

Duygusal sorunlar boyutu depresyon ve kaygı içerikli maddeler: Çok fazla baş ağrım, karın 

ağrım ya da bulantım olur. / Çok endişelenirim. / Sıkça mutsuz, kederli ya da ağlamaklıyım. 

/Yeni ortamlarda gerginim. Kendime güvenimi kolayca kaybederim. / Pek çok korkum var. 

Kolayca ürkerim. 

 
EK 9. Çocuk Hastalık Algısı Ölçeği Maddeleri 

 

Hastalığınız hayatınızı ne kadar etkilemekte? Hastalığınızın ne kadar süreceğini 

düşünüyorsunuz? Hastalığınız üzerinde ne kadar kontrolünüz olduğunu hissediyorsunuz? 

Tedavinizin hastalığınıza ne ölçüde yardımcı olabileceğini düşünüyorsunuz? Hastalığınıza 

bağlı şikayetleri hangi ölçüde yaşıyorsunuz? Hastalığınız için ne kadar endişelisiniz? 

Hastalığınızın ne olduğunu ne kadar iyi anladınız? Hastalığınız duygusal olarak sizi ne kadar 

etkilemekte? (ör: Sizi sinirli, ürkek, üzüntülü veya çökkün yapıyor mu?) 

Çocuğun hastalıktan etkilenmesi, hastalık süresi, hastalık üzerinde kontrol, tedaviye inanç, 

şikâyetlerin derecesi, hastalıktan duyulan endişe, hastalığı anlama, hastalıktan duygusal 

olarak etkilenme alanlarındaki algıları ölçer. 
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EK 10. Çocuk Grubu Değişkenlerinin Cinsiyete Göre Ortalama Puanları (Bağımsız 

Değişken T-Test) 

 

Çocuk grubu değişkenlerin ortama puanları bağımsız değişkenler T-Testi ile hesaplanmıştır. 

 

Tablo. 9.  Çocuk Grubu değişkenlerinin Cinsiyete Göre Ortalamaları 

Değişkenler 
Çocuk 

Cinsiyet 
N Ortalama 

Grup 

Farklılıkları 

Sosyal karşılaştırma Ölçeği Toplam 
Erkek 31 83.03  

Kız 30 77.67  

KSE Anksiyete 
Erkek 32 .5622  

Kız 34 .7265  

KSE Depresyon 
Erkek 32 .7084  

Kız 34 .8709  

KSE Olumsuz Benlik 
Erkek 32 .5981  

Kız 34 .8432  

KSE Somatizasyon 
Erkek 32 .4469  

Kız 34 .6300  

KSE Hostilite 
Erkek 32 .9063  

Kız 34 1.1176  

KSE Toplam 
Erkek 32 3.2231  

Kız 34 4.1885  

HA 1 Hastalığınız hayatınızı ne kadar 
etkilemekte? 

Erkek 32 4.16  

Kız 34 4.68  

HA 2 Hastalığınızın ne kadar 
süreceğini düşünüyorsunuz? 

Erkek 32 7.78  

Kız 34 8.09  

HA 3 Hastalığınız üzerinde ne kadar 
kontrolünüz olduğunu 
hissediyorsunuz? 

Erkek 32 2.31 
K>E* 

Kız 34 3.38 
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HA 4 Tedavinizin hastalığınıza ne 
ölçüde yardımcı olabileceğini 
düşünüyorsunuz? 

Erkek 32 1.78 
K>E* 

Kız 34 2.79 

HA 5 Hastalığınıza bağlı şikayetleri 
hangi ölçüde yaşıyorsunuz? 

Erkek 32 3.50  

Kız 34 3.82  

HA 6 Hastalığınız için ne kadar 
endişelisiniz? 

Erkek 32 3.03  

Kız 34 4.82  

HA 7 Hastalığınızın ne olduğunu ne 
kadar iyi anladınız? 

Erkek 32 1.72  

Kız 34 1.97  

HA 8 Hastalığınız duygusal olarak sizi 
ne kadar etkilemekte? 

Erkek 32 3.69  

Kız 34 5.71  

Hastalık Algısı Ölçeği Toplam 
Erkek 32 27.97  

Kız 34 35.26  

GGA Duygusal Sorunlar 
Erkek 31 2.10  

Kız 34 3.24  

GGA Davranış Sorunları 
Erkek 31 2.39  

Kız 34 2.26  

GGA Dikkat Eksikliği Aşırı 
Hareketlilik 

Erkek 31 3.55  

Kız 34 4.15  

GGA Akran Sorunları 
Erkek 31 3.58  

Kız 34 3.47  

GGA Sosyal Davranış 
Erkek 31 7.10  

Kız 34 7.41  

GGA Toplam 
Erkek 31 11.61  

Kız 34 13.12  

P<.05* 
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EK 11. Ebeveyn Grubu Değişkenlerinin Cinsiyete Göre Ortalama Puanları (Bağımsız 

Değişken T-Test) 

 

Tablo. 10. Ebeveyn Grubu Değişkenlerinin Cinsiyete Göre Ortalama Puanları 

Değişkenler Çocuk Cinsiyet N Ortalama 
Grup 

Farklılıkları 

EHA1 
Baba 36 6.28  

Anne 76 5.75  

EHA2 Baba 36 10.00 
B>A* 

Anne 76 9.95 

EHA3 Baba 36 2.42  

Anne 76 1.75  

EHA4 Baba 36 1.69  

Anne 76 1.42  

EHA5 Baba 36 5.25  

Anne 76 5.41  

EHA6 Baba 36 7.44 
A>B* 

Anne 76 8.29 

EHA7 Baba 36 .61  

Anne 76 .54  

EHA8 Baba 36 7.97  

Anne 76 8.71  

EHA Toplam Baba 36 41.67  

Anne 76 41.82  

Pari Aşırı Annelik Baba 32 2.4019 
 

Anne 63 2.4457 

Pari Demokratik 

Tutum 

Baba 32 2.6944 
 

Anne 63 2.7919 

Baba 32 1.8372  
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Pari Ev Kadınlığını 

Reddetme 

Anne 63 2.0514  

Pari Karı Koca 

Geçimsizliği 

Baba 32 1.7241 
A>B* 

Anne 63 2.0240 

Pari Baskı Ve 

Disiplin 

Baba 32 1.9759  

Anne 63 2.1230  

EGGA Duygusal 

Sorunlar 

Baba 29 2.76  

Anne 60 2.48  

EGGA Davranış 

Sorunları 

Baba 29 1.66  

Anne 60 1.72  

EGGA Dikkat 

Eksikliği Aşırı 

Hareketlilik 

Baba 29 4.52  

Anne 60 4.28  

EGGA Akran 

Sorunları 

Baba 29 3.00  

Anne 60 3.05  

EGGA Sosyal 

Davranış 

Baba 29 7.07  

Anne 60 6.90  

EGGA Toplam 

Güçlük Puanı 

Baba 29 11.93  

Anne 60 11.53  

GGA Sosyal 
Davranış 

Baba 36 6.28  

Anne 76 5.75  

GGA Toplam 
Baba 36 10.00  

Anne 76 9.95  

P<.05* 
 

 

  



79 
 

EK 12. Eşleşen Ebeveyn ve Çocukların Güçler ve Güçlükler Anketi Puanlarının 

Ortalama Değerlerinin Karşılaştırılması (Eşleştirilmiş Örneklem T-Test)  

 

Tablo. 11. Eşleşen Ebeveyn ve Çocukların Güçler ve Güçlükler Anketi Ortalamaları 

Değişkenler 
Gruplar 

(N=29) 
 Ortalama 

Grup 

Farklılıkları 

Duygusal Sorunlar 
 

Çocuk  2.10  

Ebeveyn  2.41  

Davranış Sorunları 
 

Çocuk  1.66 B>A** 
Ebeveyn  1.52 

Dikkat Eksikliği Aşırı Hareketlilik 
 

Çocuk  3.72  

Ebeveyn  3.97  

Akran Sorunları 
 

Çocuk  3.69  

Ebeveyn  2.83  

Sosyal Davranış 
 

Çocuk  7.59  

Ebeveyn  7.38  

Toplam Güçlük Puanı 
Çocuk  11.17 A>B** 
Ebeveyn  10.72 

P<.05** 
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EK 13. Eşleşen Çocuk ve Ebeveynlerin Hastalık Algısı Ortalama Puanlarının 

Karşılaştırılması (Eşleştirilmiş Örneklerm- T-Test) 

 

Tablo. 12. Eşleşen Ebeveyn ve Çocukların Hastalık Algısı Ölçeği Toplam Puanı 

Ortalamaları 

Değişkenler 
Grup 

(N=29) 
 Ortalama 

Grup 

Farklılıkları 

HA 1 
 

Çocuk  4.00 E>Ç* 
Ebeveyn  5.91 

HA 2 
Çocuk  8.38 E>Ç** 
Ebeveyn  9.94 

HA 3 
 

Çocuk  2.63  

Ebeveyn  2.06  

HA 4 
 

Çocuk  2.19  

Ebeveyn  1.38  

HA 5 
 

Çocuk  4.03  

Ebeveyn  4.31  

HA 6 
 

Çocuk  3.97 E>Ç*** 
Ebeveyn  7.22 

HA 7 
 

Çocuk  1.50 Ç>E** 
Ebeveyn  .47 

HA 8 
Çocuk  4.47 E>Ç*** 
Ebeveyn  8.03 

Hastalık Algısı Toplam 
Çocuk  31.16 E>Ç** 
Ebeveyn  39.31 

P<.05*  P<.01** P<.001*** 
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EK 14.  Ebeveynden Alınan Ölçümler 

EK 14.1. Bilgilendirme ve Onam Formu 
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EK 14.2. Hastalık Algısı Ölçeği – Bakım Veren Formu 
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EK 14.3. Aile Hayatı ve Çocuk Yetiştirme Tumum Ölçeği 
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EK 14.4. Güçler ve Güçlükler Anketi – Ebeveyn Formu 
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EK 15. Çocuktan Alınan Ölçümler 

EK 15.1. Onam Formu ve Demografik Bilgi Formu  

 



92 
 

EK 15.2. Sosyal Karşılaştırma Ölçeği 
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EK 15.3. Kısa Semptom Envanteri 
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EK 15.4. Kısa Hastalık Algısı Ölçeği – Hasta Birey Formu  
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EK 15.5. Güçler ve Güçlükler Anketi – Kendi Bildirim Formu
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