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Her ailenin kendi iginde sistemli bir yapisi vardir. Aile icindeki denge,
hiyerarsik diizen ve dinamik iliskiler yeni bir ¢ocugun dogumundan etkilenir
(Okman-Fisek 1985; Kagitgibagi, 1985). Dogan ¢ocugun saglik sorunlu olmasi
halinde ise etkilenmenin dozu ve boyutlar1 farklilagir; anne-baba olmak zorlasir.
Aile fertlerinin tiimiine daha ¢ok is diiser. Kendilerine ayiracaktan zaman azalir.
Aile yapisimin ozellikle de aile bireylerin {istlendikleri rollerin yeniden
sekillenmesi s6z konusu olabilir; giinlik yasanti ¢ocuga gore planlanabilir
(Sucuoglu, 1995; Giinayer Senel 1995).

Amac

Bu arastirmanin temel amaci fenilketoniirili gocuklarin teshis-tedavi
stiresinde aile yapilarindaki degisiklikler ve bu degisiklikleri etkileyen
faktorlerin saptanmasidir. Bu amaca uygun olarak cevaplandirilmaya galisilan
sorular sunlardir:

1. Tamt  konma siiresi degiskenine gore aile yapisinda
degisiklik meydana gelir mi?

2. Anne-babanin egitim seviyesi degiskenine gore aile yapisinda
degisiklik meydana gelir mi?

3. Annenin yas1 degiskenine gore aile yapisinda degisiklik
meydana gelir mi?

4. Annenin ev hanim veya c¢alistyor olmasi degiskenine gore
aile yapisinda degisiklik meydana gelir mi?

5. Ailedeki g¢ocuk sayisi ve fenilketoniirili ¢ocuk sayist
degiskenine gore aile yapisinda degisiklik meydana gelir mi?

6. Ailenin cekirdek veya kalabalik aile olmasi degiskenine gore
aile yapisinda degisiklik meydana gelir mi?

* istanbul Universitesi Capa T1p Fakiiltesi Cocuk Saglig: Enstitiisii
™ Marmara Universitesi Atatiirk Egitim Fakiiltesi Egitim Bilimleri Boliimii



Onem

Ozellikle erken g¢ocukluk doneminde gocuklarin egitimleri, aileden ayr1
diistiniilemez. Klinikte veya bir egitim merkezinde verilen egitim, aile tarafindan
desteklenirse basari elde edilir. Aile bireylerinin giiclii ve saglikli iligkiler i¢inde
olmasi egitim niteligini olumlu yonde etkilemektedir.

Bu arastirmada Aile Degerlendirme Olgeginde yer alan problem ¢dzme,
iletisim, gerekli rollerin iistlenilmesi, duygusal tepki verebilme, gereken ilgiyi
gosterme, davranig kontrolii boyutlarina iliskin bilgilerin elde edilmesi ile su
yararlarin saglanmasi 6nemli goriilmistiir:

1. Ailelere gerekli bilgiler verilebilir ve psikolojik destek saglanabilir.

2. Cocuklar igin hazirlanan egitim programlarindan ailelerden beklentiler
daha gergekgei sekilde planlanabilir.

3. Aile dinamigine etki eden etkenlerin bilinmesi ile aile egitiminin
verimli olmasi konusunda dnceden planlama yapilabilir.

4. Tedavi ve egitim aileye olan etkisi bir siire¢ i¢cinde degerlendirilebilir
ve buna gore etkili olabilecek egitim programlan diizenlenebilir.

Varsayimlar

1. Kullanilan 6lgek ve bilgi formu arastirma i¢in istenilen verileri elde
etmede yeterli diizeydedir.

2. Bu arastirmaya veri olusturmak amaciyla 1.U. Capa Tip Fak.
Beslenme ve Metabolizma polikliniginden takipti fenilketoniirili ¢ocuklarin
anneleri i¢inden rastgele segilen anneler, evreni temsil eder niteliktedirler.

3. Arastirmaya katilan denekler, envanter ve bilgi toplama formuna
ictenlikle ve objektif cevap vermislerdir.

4. Arastirmanin sonucunu elde etmek i¢in kullanilan istatistik teknikler
yeterli kabul edilmektedir.

Simirhliklar

Bu arastirma, ornekleme alman, 1.U. Capa Tip Fak. Cocuk Saghgi ve
Hast. Beslenme ve Metabolik Hast. BD Polikliginden takipli fenilketoniirili
cocuklarin anneleri arasindan rastgele segilen annelerle sinirlidir.



Tanimlar

Fenilketoniiri: Otosomal resesiv gecisli bir amino asit metabolizmasi
bozuklugu olan bu hastalik ilk 1934 yilinda Folling tarafindan tanimlanmistir.
(Seashore et al, 1985, Gourovitch et al, 1994, Scriver, 1995). Bu hastalikta
karacigerde bulunan ve fenillalaninin tirozine ¢evrilmesinde rol oynayan
fenilalanin hidrosiklaz enziminin etkinligi eksiktir (Folling; 1994; Burgard et al,
1994). islenmeyen fenilalanin zamanla kanda ve viicut dokularinda ve 6zellikle
de beyinde birikerek hasara neden olur.

Fenilketoniiri tanisi, yenidoganin topugundan alinan birka¢ damla kanla
konulur. Tanidan hemen sonra uygulamaya baslanan fenilalaninden kisith diet
tedavisiyle kan fenilalanin diizeyi 2-6 mg/dl arasinda tutulmaya caligilir.
Yenidogan déneminde tani konan ve uygun diet tedavisi goren vakalarda mental
retardasyon vek hastaligin diger belirtilen onlenebilir (Fisch et al 1995;
Dashman-Sansaricg, 1993). Tedavi edilmemis fenilketoniiri vakalarda ise su
belirtileri gormek miimkiindiir. Mental retardasyon, davranis kusurlari, otistik
davranisglar, genelde acik renk ten, sar1 sa¢ ve mavi goz, idrar ve terde keskin
koku, EEG'de anormallikler, havale (Pietz et al, 1993; Kalverboer et al, 1994;
Burgard, 1997).

YONTEM
Arastirma Modeli

Arastirma, var olan durumu betimleyici nitelikte oldugundan, tarama
modeline uygunluk géstermektedir.

Evren ve Orneklem
Evren

Bu aragtirma evrenini, (Ist. Tip Fak., Cerrahpasa Tip Fak.,) takipli,
fenilketoniirilii ¢ocuklarin aileleri olusturmaktadir.

Orneklem

Orneklemi, 1.U. Ist. Tip Fak. Cocuk Ki. Beslenme ve Metabolizma
Polikliniginden takipli fenilketoniirili ¢ocuklarin aileleri arasindan random
yontemi ile belirlenmis 72 ¢ocugun ailesi olusturmaktadir. Tan1 siiresine gore
fenilketoniirili cocuklar 18'er kisiden olusan 4 gruba ayrilmustir.

1. grup: tan siiresi 0-6 ay arasi olun grup
2. grup: tani siiresi 6-12 ay aras1 olan grup
3. grup: tani siiresi 1-3 yil arasi olan grup

4. grup: tani siiresi 3 yilin lizerinde olan grup



Verilerin Toplanmasi
Veri Toplama Araglari

Aragtirmada, aragtirmacinin olusturdugu "Aile Bilgi Formu" ile "Aile
Degerlendirme Olgegi (ADO) uygulanmustir.

Aile Bilgi Formu

Aile Bilgi Formu, arastirmaci tarafindan aile hakkinda sosyo-demografik
verileri saptayacak sekilde hazirlanmig 12 sorudan olugmugtur.

Aile Degerlendirme 6lcegi (Family Assesment Device)

Bu 6lgcek ABD'de Brovvn Universitesi ve Butter Hastanesi tarafindan
Aile Aragtirma programu ¢ergevesinde gelistirilmistir ve ailenin iglevlerini hangi
konularda yerine getirip getirmedigini belirlemektedir. Olgek, daha once
gelistirilmis olan McMaster Aile Islevleri Modeli'nin klinik olarak aileler
iizerinde uygulanmasiyla elde edilmistir. Olgek, ailenin yapisal ve orgiitsel
ozelligini ve aile liyeleri arasindaki etkilesimi "Saglikli" ve "Sagliksiz" olarak
ayirt edebilecek sekilde tanimlanmustir. Olgek puanlar1 1.00 (Saglikli) ve 4.00
(Sagliksiz) arasinda degisir. ADO 7 alt 6lgekten olusmaktadir (Bulut, 1990).

1.Problem Cozme (PRC): Problem ¢dzme ailenin etkili bir sekilde
islevlerini yerine getirebilecegi diizeyde maddi ve manevi sorunlarini ¢ézebilme
becerisi olarak agiklanmaktadir. Sorunun ortaya ¢ikisindan ¢dziimlenmesine
kadar olan donemi kapsar.

2.1letisim (ILT): Iletisim, aile iiyeleri arasindaki bilgi alis verisi
bi¢ciminde tanimlanmaktadir. Burada ailenin etkili bir iletisim iginde olup
olmadigi Olgiilmektedir. Bu nedenle iiyeler arasi sozlii iletisimin agik olup
olmadigi, kisilerin sdylemek istediklerini dogrudan ifade edip edemedikleri
iizerinde durulmaktadir. Etkili iletigim agik ve dolaysiz olmalidir.

3.Roller (ROL): Roller, ailenin maddi ve manevi ihtiyaglarini karsilayan
davranis kaliplaridir. Bu konuda islevsel bir aile, ¢ocuklarin ve ebeveynin
bakimi, beslenme ve gelismesini saglayacak sekilde rollerini belirlemis olan
ailedir. Islevler, para-saghik gibi konularda kural koymay: ve karar vermeyi
gerektirir.

4.Duygusal Tepki Verebilme (DTV): Aile liyelerinin her tiirlii uyaran
kargisinda en uygun tepkiyi gostermesi anlamina gelmektedir. Burada sevgi,
nese, mutluluk gibi ferahlik ifade eden duygularin yaninda, kizginli, {iziintd,
korku gibi acil durumlar da i¢ermektedir. Bir bagka deyisle bu islevini yerine
getirebilen bir ailede aile iiyeleri her tiirlii duygularini agirlikli bir sekilde sozle
veya hareketle ifade edebilirler.



5. Gereken Ilgiyi Gosterme (GIG): Aile iiyelerinin birbirlerine
gosterdigi ilgi, bakim ve sevgiyi igerir. En saglikli aileler, birbirleriyle orta
derecede ilgilenirler. Az veya ¢ok ilgilenen aileler, bu konudaki islevini yerine
getirmiyor demektir. Cok ilgilenme aile iiyelerinin birbirlerine ¢ok bagiml
oldugunun, az ilgilenme ise birbirlerine az sevgi ve ilgi gosterdiklerinin
belirleyicisidir.

6.Davranig Kontroli (DVK): Davramis kontrolii, ailenin, iiyelerinin
davraniglarina standart koyma ve disiplin saglama big¢imidir. Bu alt &lgekte
psikolojik ve sosyal tehlike karsisinda davraniglar degerlendirilir. Ayrica
kontroliin esnek ve kati, serbest ve diizensiz olusu da bu alt Glgekte ele
almmmaktadir.

7.Genel Fonksiyonlar (GF): Bu boyut, yukarida ifade edilen alt1 boyutu
da kapsayacak sekilde bilgi toplamay1 amaglamaktadir.

1986'dan beri 60 sorudan olusan son bicimi kullanilmaktadir. Olgegin
gegcerlilik ve giivenilirlik caligmalari iilkemizde Isil Bulut tarafindan yapilmistir.

Verilerin Coziimii

Aile Degerlendirme Olgegi'nde 4 sinifta toplanan cevap secenekleri
aynen katiliyorum! 1), biiyiik dl¢lide katiliyorum*2), biraz katiliyorum(3), hic
katilmiyorum(4) seklindedir. Olgekte sagliksizlik gosteren maddelere verilen
puanlar 5'ten ¢ikartilarak her madde "aynen katiliyorum" segeneginin en saglikli
aile islevini géstermesi saglanir. Tiim maddelerde 1 puan saglikli cevabi, 4 puan
sagliksiz cevabi simgeler. Her alt dl¢egin puanini bulmak i¢in puanlar toplanir
ve cevaplandirilan madde sayisina boliiniir. Béylece her kisi i¢in 7 alt dlgek
puan elde edilir. 2'nin {izerindeki puan ortalamalar1 aile islevlerinde sagliksizlik
gosterir (Bulut 1990). Aragtirmada istatistik yontemler olarak "Varyans Analizi"
ve "t testi" kullanilmugtir.

BULGULAR ve YORUM
Tablo 1. PKU'lu Cocuklarin Yas ve Cinsiyet Dagilimi

Gruplar Yas Yas Cinsiyet

Min Max | ortalamasi| ¢ % E %
1. Grup 2 ay 7 yas 9 50 9 50
(0-6 ay)
2. Grup 7ay 6 yas 10 55.5 8 44.5
(6-12 ay) 4.7
3. Grup 1 yas 11 yas 8 44.5 10 55.5
(1-3 y1l)
4. Grup 3 yas 17 yas 9 50 9 50
(B yil-)




Tablo I'de goriildiigii gibi PKU'lu ¢ocuklarin yas ortalamasi 4.7'dir;
¢ocuklarin 36's1 kiz, 36's1 erkektir.

Tablo 2: Okullu Cocuklarin Tan1 Konma Yas1

TANI YASI
Yeni 1 yas alt1 1-3 yas 3-Syas | 5yasisti
dogan
tanimasi
n 30 13 20 6 3
% 41.6 18.1 27.8 8.4 4.1

Tablo 2'de goriildiigii gibi PKU'lu ¢ocuklarin %41.6'sina yenidogan
taramasi ile 58.4"line ise ge¢ tan1 konmustur.

Tablo 3: Annelerin Yag Dagilimi

ANNE YASI
20 yas 20-25 yas 26-30 yas | 30 yas yukarisi
asagisi
n 3 20 26 23
% 4.2 27.8 36.1 31.9

Tablo 3'te goriildiigii gibi annelerin %4.2'si 20 yasin altinda, %31.9'u 30
yasin tizerindedir. 20-25 yas arasindaki anne orani %27.8, 26-30 yas arasindaki
anne orani ise

%36.1'dir.
Tablo 4: Annelerin Calisma Durumu
ANNE DURUMU
Ev Hanimi Calisan
n 59 13
% 81.9 18.1

Aragtirmaya katilan annelerin 59'u (%81.9) ev hanimi, 13" (%18.11
calisan annedir (Tablo 4).



Tablo 5: Annenin ve Babanin Egitim Diizeyleri

EGITIM DURUMU
Okur-yazar| ilkokul Ortaokul Lise Universite
n % N % n % N % n %

Anne| 5 6.9 42 583 | 11 1541 9 12.5 5 6.9

Baba 43 59.7| 13 18 11 | 154 | 5 6.9

Tablo 5'te goriildiigii gibi annelerin %6.9'u okur yazar, 58.3"4 ilkokul,
%15.4' ortaokul, %12.5" lise ve %6.9'u iiniversite mezunudurlar. Babalarin
%59.7'si ilkokul, %181 ' ortaokul, %15.4'Qi lise, %6.9'u T{niversite
mezunudurlar.

Tablo 6: Ailedeki Toplam Cocuk Sayisi

1 2 3 4 Usti
n % n % n % n %
Toplam Cocuk 33 458 | 26 36.1| 12| 16.7| 1 14
Sayisi
PKU'Tu Cocuk 57 79.2| 13 181 2 2.8
Sayisi

Tablo 6'da goriildiigii gibi ailelerin %45.8'1 tek ¢ocukludur. 1 tane PKU'lu
¢ocuga sahip aile orani %79.2, 2 PKU'lu ¢ocuga sahip aile oran1 %18.2, 3
PKU'lu ¢ocuga sahip aile orani ise %2.8'dir.

Tablo 7: Aile Tiru

AILE TURU

Cekirdek Kalabalik

57 79.2 15 20.8

Aragtirma kapsamindaki ailelerin %79.2'si ¢ekirdek aile, %20.8'1 ise
kalabalik ailedir (Tablo 7).




Tablo 8: Babanin {lgi Siiresi

Giinde yarim|Giinde Hafta sonuHafta sonu 1| Hig
saattenaz  yarim-1 yarim-1 saat [saatten ¢ok
saat
n 46 - 6 - 20
% 63.9 - 8.3 - 27.8
Tablo 8'de babalarin %27.8'inin ¢ocuklarina vakit ayirmadiklar

goriilmektedir. Babalarin %63.9'u giinde yarim saatten az, %8.3"1 ise hafta
sonu yarim saat ile 1 saat arasinda ¢cocuklarina vakit ayirdiklart bulunmustur.

Tablo 9: Ailenin istekleri

Maddi istek Bilgi istegi Birden ¢ok
istek
N 32 24 16
% 45 33 22

Tablo 10: Tam Konma Siiresi Degiskenine Gére ADO Alt Boyutlar1 I¢in

Tablo 9'da da goriildiigii gibi ailelerin bilylik cogunlugu (%45) maddi
isteklerde bulunmustur. Bilgi isteginde bulunan aile oram1 %33, birden ¢ok
istekte bulunan aile oran1 %22 olarak bulunmustur.

Yapilan Tek Yonli Varyans Analizi Sonuglan

ADO Alt TANI KONMA SURESI

Olgekleri 0-6 ay 6-12 ay 1-3y1l 3 yil yukarist f P
M SD M SD M SD M SD

PRC 1.3270.230 15050592  1.708 0628 1626 0598 1704 .174

iLT 1718 0.591 1.8170.626  1.857 0626 1668 0452 0.405 0.749

ROL 2299 0597 22690563 2115 0546 1838 0439 2743  0.049

DTV 18200672 19320802  1.960 0654 1895 0585 0.141 0.934

GIG 2336 0.609 24240620  2.043 0521 1.898 0505 3.40 0.022

DVK 20970579 2.0730.583  1.927 0.431 2067 0532 0657 0581

GNF 1708 0.547 1.7510.688  1.816 0642 1631 0448 0312 0816




Tablo 10'da goriildiigii gibi tam siiresi degiskenine gére ADO alt

olgekleri igin yapilan tek yonlii varyans analizi islemine gére ROL ve GIG alt
Olcekleri ile tani siiresi arasinda 3 yilin iizerinde olan tani egrisi lehine p < .05
diizeyinde anlaml1 bir fark bulunmustur.

Tablo 11: Anne Egitim Degiskenine Gére ADO Alt Olgekleri Icin Yapilan Tek
Yonlii Varyans Analizi Sonuglan

ADO Alt ANNE EGITIM DUZEYI1
Olgekleri | Okur-Yazar Tlkokul Ortaokul Lise [Universite f P

M sD M SD M SD M  SD (M SD
PRC 1896 0.662 | 1571 11.625 1.361 0.275| 1405 0.334| 1586 0.362 | 1,004 411
ILT 2.284 0.883 | 1918 0537 1.549 0.368 | 1.343 0.315| 1.198 0.180 | 5.889  .000
ROL 2.540 0.822 | 2265 0525 1.854 0.290| 1.965 0.563 | 1.492 0.700 | 4.523 002
DTV 2362 0.936 | 2.167 0.580 1.602 0326 | 1.238 0.363 | 1.064 0.087 | 10.726 .000
GIG 2912 0952 2318 0512 1.877 0.403| 1.818 0.388 | 1.538 0.187 | 7.451 000
DVK 2596 0.833 | 2.214 0.455 1.858 0.343| 1655 0400 | 1.506 0361 | 6.916 000
GNF 2.262 0902 | 1.885 0.556 1450 0.343| 1.367 0.218| 1.116 0.126 | 6.060 (JOO

Anne egitimi degiskenine gore ADO alt dlgekleri igin yapilan tek yonlii

varyans analizi isleminde iLT, DVG, GIG, DVK ve GNF alt Olcekleri ile anne
diizeyi arasinda p < .001 diizeyinde; ROL alt dlgegi ile anne egitim diizeyi
arasinda ise p < .05 diizeyinde anlamli fark bulunmustur (Tablo 11).

Tablo 12: Baba Egitim Diizeyi Degiskenine Gére ADO Alt Olgekleri I¢in

Yapilan Tek Yonlii Varyans Analizi Sonuglan

ADO Alt BABA EGITIM DUZEY1
Olgekleri Okur-Yazar ilkokul Ortaokul Lise Universite f P
M SD | M SD M SD M SD M SD

PRC 1.986 0.601 | 1.682 0284 | 1.451 0342 | 1.592 0.364 | 1.014 .422
ILT 1.918 0523 | 1352 0.369 | 1.342 0.314 | 1.203 0.184 | 5902 .000
ROL 2302 0524 | 1904 0294 | 1955 0559 | 1.407 0.182 | 4611 003
DTV 2.164 0581 | 1604 0328 | 1242 0.359 | 1.070 0.089 | 10.73 000
GIG 2319 0.953 1.879 0.514 | 1.824 0402 1539 0.387 | 7.502 .000
DVK 2215 0461 | 1.859 0.347 | 1662 0.412 | 1.517 0371 | 6.917 .000
GNF 1.891 0562 1523 0352 | 1382 0.231 | 1.118 0.132 | 6.071 .000




Baba egitimi degiskenine gore ADO alt dlgekleri icin yapilan tek yonlii
varyans analizi isleminde ILT, DTV, GIG, DVK ve GNF alt 6lgekleri ile baba
egitim diizeyi arasinda p < .001 diizeyinde, ROL alt 6lgegi ile baba egitim
diizeyi arasinda ise p < .05 diizeyinde anlamli fark bulunmustur (Tablo 12).

Tablo 13: Anne Yasi Degiskenine Gore ADO Alt Olgekleri I¢in Yapilan Tek
Yonlii Varyans Analizi Sonuglari

ADO BABA EGITIM DUZEYI
Alt
. 20 yas alt1 20-25 yas 26-30 yas 30 distii f P
Olgekten

M sD M sD M SD M SD
PRC 2.463 0.660 [1.414 0.538 1.516 0.523 1.537 0.385 | 5361 0002
ILT 2 326 0.767 [1.955 0666 1.718 0.508 1.580 0.460 | 2.740  .049
ROL 2420 0.052 [2.247 0.603 2.168 0.507 1949 0.586 | 1.427 242
DTV  [1.940 0.675 [2.139 0654 1.746 0.653 1866 0.668| 1.344 267
GIG 2.230 0.329 [2.318 0.618 2204 0.565 1957 0589 | 1.934 .132
DVK 2403 0.254 [2.268 0.545 1.986 0.543 1.940 0.491 | 2.072 112
GNF  [2.513 0.687 [1.830 0.727 1.711 0.482 1.551 0.442 | 2.983  .037

Anne yas1 degiskenine gore ADO alt dlgekleri icin yapilan tek yonlii
varyans analizi islemlerinde PRC, ILT ve GNF alt dlgekleri ile anne yasi
arasinda 20 yasindan kiiciik annelerin aleyhine p < .05 diizeyinde anlamli fark
bulunmustur (Tablo 13).

Tablo 14: Anne Durumu Degiskenine Gére ADO Alt Olgekleri i¢in Yapilan
[liskisiz Grup t Testi Sonuglan

ADO Ali Calisan anne Ev hanimi anne

Olgekleri M SD M SD t P
PRC 1460 .327 1560 584 -.60 .552
ILT 1.279 .223 1.872 571 -3.67 .000
ROL 1.914 546 2.178 556 -1.65 125
DTV 1.292 .365 2.036 649 -3.98 .000
GIG 1.751 442 2289 586 -3.00 004
DVK 1690 403 2.150 524 -2.97 .004
GNF 1246 180 1.832 585 -3.55 .001

Anne durumu degiskenine gore ADO alt dlgekleri igin yapilan iliskisiz
grup t testi islemine gore ILT, DTV ve GNF alt 6lgekleri ile anne durumu
arasinda ¢alisan anneler lehine p < .001 diizeyinde anlamli bir fark, GIG ve
DVK alt dlgekleri ile anne durumu arasinda calisan anneler lehine p < .005
diizeyinde anlaml1 bir fark bulunmustur (Tablo 14).




Tablo 15: Ailedeki Cocuk Sayist Degiskenine Gore ADO Alt Olgekleri icin
Yapilan Tek Yiinlii Varyans Analizi Sonuglari

ADO All AILEDEK] GOCUK SAYISI
Oliikleri 1 2 4ve tstu T P
M SD M SO | M SO | M SD

PRC 1631 671 | 1471 | 435 | 1454 | 368 | 1500 536 | 658
Thj 1846 577 | 1744 | 612 | 1643 | 464 | 110 84s | 474
ROL 2083 | 551 | 2182 | 574 | 2184 | 597 | 1720 39 | 782
DTV 1911 611 | 1747 | 725 | 2190 | 683 | 2.160 1267 | 292
GiG 2.176 574 | 2110 | 564 | 2317 | 753 | 2140 322 | 809
DVK 2123 | 469 | 2015 | 662 | 2012 | 414 | 2220 265 | 850
GNF 1768 634 | 1669 | 567 | 1733 | 510 | 1750 137 | 937

Ailedeki gocuk sayisi degiskenine gére ADO alt dlgekleri i¢in yapilan
tek yonli varyans analizi isleminde g¢ocuk sayisi degiskeni ile ADO alt
6lgekleri arasinda anlamli bir fark bulunmamustir (Tablo 15).

Tablo 16: PKU'lu Cocuk Sayis1 Degiskenine Gore ADO Alt Olgekleri igin
Yapilan Tek Yonli

Varyans Analizi Sonuglari

ADO All PKU'LU COCUK SAYISI
Olgekleri 1 2 3 4 ve iistu r 3

M SD M SD M SD M SD
PRC 1548 569 1522 494 1.495 223 019 980
ILT 1815 542 1586 712 1.495 077 1.077 | 346
ROL 2104 .549 2.233 .631 2221 .581 305 737
DTV 1.906 632 1.895 825 18301 173 .012 987
GIG 2191 610 2.126 .582 2.065 .304 096 0.908
DVK 2094 528 1969 597 1.940 .240 .344 .709
GNF 1.745 575 1.700 .644 1.370 .297 413 .663

PKU'lu ¢ocuk sayisi degiskenine gére ADO alt dlgekleri icin yapilan tek
yonlii varyans analizi isleminde PKU'lu ¢ocuk sayis1 degiskeni ile ADO alt
Olgekleri arasinda anlamli bir fark bulunmamustir (Tablo 16).




Tablo 17: Aile Tura Degiskenine Goére ADO Alt Olgekleri icin Yapilan iliskisiz
Grup t Testi Sonuglan

ADO Alt Cekirdek aile Kalabalik aile f P
Olgekleri M SD M SD

PRC 1.483 484 1.729 727 -1.51 137
ILT 1.691 .547 2.047 .599 -2.20 .031
ROL 2.080 534 2323 .629 -1.51 135
DTV 1.803 .627 2.275 723 -2.51 .014
GiG 2.058 .488 2.623 .756 -3.53 .001
DVK 1.999 540 2326 425 -2.17 033
GNF 1.637 503 2.066 734 -2.65 .010

Aile tiirii degiskenine gére ADO alt dlgekleri igin yapilan iliskisiz grup t
testi islemine gore ILT, DTV, DVK ve GNF alt dlcekleri ile aile tiirii arasinda
cekirdek aile lehine p < .05 diizeyinde anlamli bir fark, GIG alt 6lgegi ile aile
tirii arasinda c¢ekirdek aile lehine p S .001 diizeyinde anlamli bir fark
bulunmustur (Tablo 17).

Fenilketoniirili (PKU) 72 g¢ocugun ailesi, teshis-tedavi siirecindeki aile
yapilarindaki degisiklikleri ve bu degisiklikleri etkileyen faktorler agisindan
incelenmistir. Eslerin kendi aralarinda dengeli bir iligski kurup bunu stirdiirmeleri
durumunda bile aileye katilacak bir gocuk 6nceden tahmini zor olan uyum
problemlerini de beraberinde getirir. Ailenin dinamigi pek ¢ok yo6nden
degisebilir. Cocuk, fizik, psikolojik 6zellikleriyle aile dinamizmini etkiler (Kuist
et al 1991). Goldberg ve Caplan'in bildirdiklerine gore kanserli hastanin ailesi,
hastaligin seyrine paralel olarak izolasyon yabancilagma, bedeni biitiinlik ve
seklin bozulmasma karst korku, ¢aresizlik gibi tepkiler gelistirirler (Engin ve
ark. 1990).

Peykerli'nin (1994) 75 16semili ¢ocuk hasta ile yaptigi arastirmada
vakalar ilk tan1 (25 ¢ocuk), I. Relaps (25 ¢ocuk) ve terminal donem (25 ¢ocuk)
olmak iizere 3 gruba ayrilmis ve her dénemdeki aile yapilart incelenmistir.
Sonugta I. Relapsin ilk taniya oranla aileler {izerinde ailenin islevselligi,
Ozellikle aile iiyelerinin birbirlerine gereken ilgi, sevgi ve bakim gdstermeleri
yoniinden daha olumsuz etki ettigi gosterilmistir. Cocuklart termal donemde
olan aileler ilk tam1 ve I. Relaps doneminde olan ailelere oranla en fazla
etkilenen aileler olarak bulunmustur. Colak'in (1992) 27 16semili ¢ocugun ailesi
ile yaptig1 arastirmada vakalara teshisin kondugu ilk donem, 4 ay sonra ve 6 ay
sonra olmak iizere 3 kez uygulanan ADO sonucunda aile islevlerinin gittikge
olumsuz yone dogru kaydigi ve basta aile i¢cindeki iletisim olmak iizere tim
iligkilerin farklilastig1 bulunmustur.



Bizim arastirmamizda ise Colak ve Peykerli'nin bulgularinin tersine aile
islevlerinin 6zellikle, tan1 konma siiresi 3 yili1 astiktan sonra, olumlu yone dogru
kaydig1 goriilmiistiir. Rollerde ve gereken ilgiyi, bakimi ve sevgiyi gostermede
tan1 siiresi 3 yilin iizerinde olan grup lehine anlamli fark bulunmustur. Bu
sonugla tani siiresi degiskenine gore aile yapisinda degisikligin meydana geldigi
ileri siiriilebilir. Bu sonug, fenilketoniirinin kronik bir hastalik olmasi, pek cok
vakada tedavi siireci icinde iyiye giden gelismelerin olmasi ve ailenin
adaptasyonu ile aciklanabilir. Losemi tanist ise Oliimciildiir, I. Relaps ve
ozellikle terminal donem, vakalar1 dliime yaklastirir.

Kronik hastalikli ¢ocuklar ve aileleri ile ilgili olarak yapilan
aragtirmalarda ¢ocuklar ve ailelerin sanildigi gibi umutsuz, mutsuz
disfonksiyonel olmadigi goriilmektedir (Lansky ve ark, 1979). Bizim
aragtirmamizda da ADO'niin genel degerlendirmesi sayilan genel fonksiyonlar
alt dlceginde ortalamalar teshis-tedavi siirecinin her déneminde saglikli sayilan
puanlar arasindadir. Biitiin zorluga ragmen, aileler uyum saglamaya, aile
yapisini korumaya ¢aba harcamaktadirlar.

Aile i¢i dinamikler, ailenin demografik 6zelligi, halihazirdaki stresler gibi
cesitli etkenler hastaliga uyumda rol oynar (Ozkan, 1993). Anne-baba egitim
diizeyi ile iletisim, duygusal tepki verebilme, gereken ilgi-sevgi-bakim
gosterebilme, davranis kontrolii, roller ve genel fonksiyonlar arasinda anlamli
fark bulunmustur. Aile islevlerinin ortaokul, lise ve tiniversite mezunu anne ve
babalarin bulundugu ailelerde okur-yazar ve ilkokul mezunu annelerin ve
ilkokul mezunu babalarin bulundugu ailelere gore daha saglikli oldugu
gorilmiistiir. Buna gore, anne ve babanin egitim seviyesi degiskenine gore aile
yapisinda degisiklik meydana geldigi s6ylenebilir.

Annenin yas1 ile P > RC, ILT ve GNF alt 6lgekleri arasinda 20 yasindan
kiictik annelerin aleyhine anlamli fark bulunmustur. Bu sonuca goére 20 yasindan
kiiciik annelerin sahip olduklari ailelerin, problem ¢dézme, iletisim ve genel
fonksiyonlar iglevlerinde sagliksiz aile grubuna girdikleri ve anne yasinin aile
yapisindaki degisiklik i¢in dnemli bir degisken oldugu diisiiniilebilir.

Annenin calistyor veya ev hanimi olmasi degiskenine gore ILT, DTV,
GNF, GIG ve DVK alt &lgekleri ile anne durumu arasinda ¢alisan anneler lehine
anlamli fark bulunmustur. Bu sonuca gore ¢alisan annelerin mensup olduklari
aileler iletigsim, duygusal tepki verebilme, genel fonksiyonlar, gereken ilgiyi-
sevgiyi-bakimi gosterebilme ve davranis kontrolii islevlerinde saglikli aile
grubuna girdikleri sdylenebilir. Bdylece "annenin ¢alisiyor veya ev hanimi
olmasi degiskenine gore aile yapisinda degisiklik meydana gelir" denebilir.

Ailedeki cocuk sayis1 ve PKU'lu cocuk sayisi degiskeni ile ADO alt
Olcekleri arasinda anlamli bir fark bulunmamustir.



Okman-Fisek (1993) yaptig1 aragtirmasinda en yiiksek yakinlik oranim
biiyiik ve sorunlu ailelerde bulmus, en disiik oram ise kiiciik ve sorunlu
ailelerde bulmustur. Arastirmanuzda aile tiirii degiskenine gore ILT, DTV,
DVK, GNF ve GIG alt 6lgekleri arasinda cekirdek aile lehine anlamli fark
bulunmustur. Cekirdek ailelerin iletisim, duygusal tepki verebilme, davranis
kontrolii ve genel fonksiyonlar islevlerinde saglikli aile grubuna girdikleri,
kalabalik ailenin ise sayilan iglevlerde sagliksiz gruba girdigi goriilmiistiir. Bu
sonugla "ailenin ¢ekirdek veya kalabalik olmasi degiskenine gore aile yapisinda
degisiklik meydana gelir" diislincesi destek kazanmaktadir.

Babanin tedavi ve egitim siirecindeki katiliminin azlig1 yoniindeki klinik
gozlemlerimiz, arastirmamizda babanin ilgi siiresinin az oldugu yoniindeki
bulgularla desteklenmistir. Babalarin %27.8'inin ¢ocuklarina vakit ayirmadiklart
goriilmiistiir. "Cocugunuzun bakimi, tedavisi ve egitimiyle ilgilenen profesyonel
ekipten istekleriniz nelerdir?" seklindeki agik uclu sorumuza verilen cevaplarin
cogunlugu (%45) diyet yiyeceklerin daha ucuz ve kolay bulunmasi, tahlillerin
daha ucuza yapilmas: ve maddi destek saglanmasi yoniinde, maddi isteklerde
toplanmistir. Cocugun hastalifi ve egitimi konusunda ekipten daha ¢ok bilgi
alinmasi, kitap ve brosiir dagitilmas: yoniindeki bilgi istekleri ise 2. sirada yer
almistir. Sucuoglu'nun (1995) "6zilirli g¢ocugu olan anne ve babalarin
gereksinimlerini  belirledigi" arastirmasinda da ailelerin maddi ve bilgi
gereksinimi en fazla gereksinim duyduktan alanlar arasinda yer almistir.
Annelerin %22'si maddi istek, bilgi istegi, ¢ocuklara okul saglanmasi, okullara
servis konmasi gibi birkag istegi bir arada belirtmislerdir.

OZET ve ONERILER
OZET

Fenilketoniirili (PKU) c¢ocuklarin ailelerinde teshis tedavi siirecinde
meydana gelen yapisal degisiklikleri ve bu degisiklikleri etkileyen faktorleri
belirlemek amaciyla 72 PKU'lu ¢ocugu annesine Aile Degerlendirme Olgegi
(ADO) uygulanmustir. Anneleri, ayrica sonradan 12 sorudan olusan Aile Bilgi
Formu doldurmuglardir.

Calismamizda, aile islevlerinin, tan1 konma siiresi 3 yili astiktan sonra
olumlu yéne dogru kaydigi gériilmiistiir. ROL ve GIG alt Slgeklerinde tani
stiresi 3 yilin {izerinde olan grup lehine anlamli fark bulunmustur. Genel
fonksiyonlar alt dl¢eginde ortalamalar teshis- tedavi siirecinin her doneminde
saglikli sayilan puanlar arasindadir.

Anne-baba egitim diizeyi ile ILT, DTV, GIG, DVK, ROL ve GNF alt
Olcekleri arasinda anlamli fark bulunmustur. Ortaokul-lise-iiniversite mezunu
anne-babalarin mensubu oldugu aileler daha saglikli puanlar almiglardir.



Annenin yas1 ile PRC, ILT ve GNF alt &lgekleri arasinda 20 yasindan
kii¢iik annelerin aleyhine anlamli bir fark bulunmustur.

Annenin ¢alistyor veya en hanimi olmasi degiskenine gore ILT, DTV,
GNF, GIG ve DVK alt dlgekleri aile anne durumu arasinda ¢alisan anne lehine
anlamli fark bulunmustur.

Ailedeki gocuk sayist ve PKU'lu gocuk sayisi degiskeni ile ADO alt
Olcekleri arasinda anlamli fark bulunmamustir.

Ailenin tiirii degiskeni ile ILT, DTV, DVK. GNF ve GIG alt dlgekleri
arasinda ¢ekirdek aile lehine anlamli fark bulunmustur.

Arastirmada babanin ¢ocuklara gosterdigi ilginin siiresinin az oldugu,
babalarin %27.8'inin ¢ocuklarina vakit ayirmadiklar goriilmistir.

Ailelerin profesyonel saglik ve egitim ekibinden istekleri maddi destek
(% 45) ve bilgi edinme 33) istegi kategorilerinde yogunlagmustir.

ONERILER

1.Cagdas tedavi anlayisi 15181 altinda hastayla birlikte ailesi ve yakin
cevresi de ele alinmalidir.

2.Kronik hastalikli ¢ocuklarin tedavilerinde ailenin tedavi ekibiyle
birlikte, tedaviye katilim1 prognozu etkilemektedir. Bu nedenle ailenin tedaviye
katilimi konusunda bilinglendirilmesi ve bilgilendirilmesi gerekir. Bu amagcla,
toplantilar diizenlenebilir, brosiir ve kitapgiklar bastirilabilir.

3.Kronik hastalikli ¢ocuklarin aile 6zellikleri ve ailenin gereksinimleri
saptanmali tedavi ekibinin, tedavi siirecinde bunlar1 goz 6niinde bulundurmalari
gerekmektedir.

4.Tedavi ekibinin iginde pedagog, psikolog, sosyal hizmet uzmant,
diyetisyen ve doktor gibi g¢esitli disiplinlerden uzmanlar yer almasi
gerekmektedir.

5.Kronik hastalikli ¢ocuklar ve aileleri konularinda toplumun bilgi
diizeyinin arttirilmast i¢in TV programlan hazirlanabilir, gazete ve dergilerde
konuyla ilgili yazilar yazilabilir.
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