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OZET

FENILKETONURILI COCUKLARIN EBEVEYNLERININ DUYGU
DURUMLARI VE GELECEKLE iLGILi BEKLENTILERI

Dr. Yunus KARADENIZ
Uzmanlik Tezi, Halk Sagligi Anabilim Dali
Tez danismani: Yrd. Dog. Dr. Yiimaz PALANCI

Aralik 2013

Kalitsal metabolik hastaliklar, ender goriilen, ¢ogu otozomal resesif gegis
gosteren hastaliklardr. Fenilketoniiri hastaligi, tanimlanan ik yenidogan
metabolizma hastaligidir. Bu hastaligm ortaya ¢iktig1 bireyler tedavi edilmedigi
takdirde agir zeka geriligi, davranis bozukluklari, egzema ve epilepsi gibi tibbi
problemler ortaya c¢ikmaktadir. Fenilketoniiri gibi kronik hastaliklarin sadece
cocugu degil, ailenin biitliin bireylerini duygusal ve ekonomik yonden olumsuz
yonde etkileyebilecegi bilinmektedir. Kronik hastaliklarda ailedeki umutsuzluk
diizeyini 6lgen pek ¢ok calisma mevcuttur. Fenilketoniiri hastaliginda umutsuzluk
ve duygudurum dalgalanmalarini dl¢en bir calismaya literatiirde rastlanamamustir.
Bu ¢aligmamizdaki temel amacimz bu eksikligin giderilmesini saglamak, bakim
verenlerde ortaya ¢ikan umutsuzluk ve duygu durum dalgalanmalarin1 EE (duygu
disavurum-DD) 6lgegi ve Beck umutsuzluk 6lgegi kullanarak belirleyip gerekli
onerilerde bulunmak, kalic1 psikiyatrik hastaliklarin ortaya ¢ikmasini engellemek,

bdylece yeti yitiminin dniine gegmektir.

Calismanin orneklem grubu, Diyarbakr Cocuk Hastaliklar1 Hastanesi
Metabolizma Hastaliklar1 Poliklinigine 15.07.2013-15.10.2013 tarihleri arasinda
kontrol amag¢h bagvuran fenilketoniirili ¢ocuklarin ebeveynlerinden olusan 80 kisi
ve kronik bir hastaligi olmayan ¢ocuklarin ebeveynlerinden olusan 77 kisiden
olusturulmustur. Bu 6rneklem grubuna sosyodemografik veri formu, EE 6lcegi,

Beck umutsuzluk 6lgegi onamlari alindiktan sonra uygulanmustir.

Yapilan ¢alismada hasta ¢ocuga sahip ebeveynlerin umutsuzluk ve EE
Olgek puanlari, kontrol gurubuna gore istatistiksel olarak anlamli diizeyde daha

yikksek bulundu (p<0.05). Ailede birden fazla FKU'lu ¢ocuk olmasi, ¢ocugun



yasinin biiyiik olmasi, ebeveynlerin ileri yasta olmasi da umutsuzluk ve EE 6lgek
puanlarmmm istatistiksel olarak anlamlh diizeyde yiksek ¢ikmas1 agisindan dnemli

degiskenlerdi.

Sonug olarak kronik hastaliga sahip ebeveynlerin zaman ilerledik¢e daha
cok umutsuzluga kapildigi, disa vurulan duygularinin daha ¢ok arttigi ve bu
durumun ebeveynin ruhsal yapisini kotii yonde etkiledigi sdylenebilir. Kronik
hastalig1 olan g¢ocuklarin ebevenlerine psikolojik destek saglanmasi ¢ocugun
gelisimi ve normal bir birey kazanabilme ihtimali agisindan onemlidir. Daha
kapsamli ve fazla cahsma yapilmasi da ¢oziim Onerileri agisindan faydal

olacaktir.

Anahtar Kelimeler: Fenilketoniiri, Umutsuzluk, Kronik Hastalik,Duygu

Disavurum



ABSTRACT

Mood States and Future Expectations of Parents of the Children with

Phenylketonuria

Hereditary metabolic diseases are rarely seen, mostly inherited autosomal
recessive pattern. Phenylketonuria is firstly described newborn metabolic disease.
Patients with this disease show some medical problems like severe mental
retardation, behavior disorders, eczema and epilepsy unless treated properly.
Chronic diseases like phenylketonuria are not only affecting the children badly
but also their families in both emotional and economical aspects. There are a lot
of researches on measuring hopelessness level of families who have a member
with chronic disease. It cannot be found out a research measuring fluctuations of
hopelessness and mood in phenylketonuria disease. Main aims of this research are
to supply this deficiency, to measure fluctuations of mood and hopelessness level
in caregivers by using EE (Expressed Emotion) scale and Beck Hopelessness
scale and make appropriate suggestions, to prevent emerging of permanent

psychiatric diseases, thus to avoid ability loss.

Sample group of the research is chosen from the parents of the children
with and without PKU who consult Diyarbakir Children’s Hospital between
15.07.2013-15.10.2013. 80 of them were from PKU patients parent and 77 of
them were parents of children without PKU. After taking their informed consent,
socio-demographic data form, EE scale, Beck Hopelessness scale were applied to

this sample group.

In this study hopelessness and EE scale points of the parents with
phenylketonuria patients are statistically significantly higher than parents in the
control group(p<0.05Having more than one child with PKU in one family, older
age of the child, older age of the parents are important variables of the study that
result hopelessness and EE scale points statistically higher.

As a result it can be said that by the time passing parents of patients who
have chronic diseases are losing their hope, expressing their emotions more and

this situation is affecting their mood in bad way. It is important to provide
iv



psychological support to parents of the children with chronic diseases in order to
normal childhood and gaining normal individual to society. Making more and

comprehensive researches will be beneficial to make better solution suggestions.

Key Words: Phenylketonuria, Hopelessness, Chronic Disease, Emotion
Expression
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1. GIRIS ve AMAC

Kronik hastaliklar, genellikle tam iyilesmenin s6z konusu olmadigi, stirekli,
yavag ilerleyen, cogu kez kalic1 sakatliklar birakan ve genel yasam alanlarinda ciddi
etkileri olan hastaliklardir(1). Metabolik hastaliklarin da i¢cinde bulundugu bu
hastaliklara sahip c¢ocuklarm, dogumdan sonraki dénemde Cocuk Saghgi ve
Hastaliklar1 Poliklinigine basvurularin %15-50 sini olusturdugu bilinmektedir
(2,3,4). Kalitsal metabolik hastaliklar, ender goriilen, ¢ogu otozomal resesif gecis
gosteren hastaliklardir. Ulkemizdeki gibi akraba evliliginin sik goriildiigii yerlerde
metabolik hastaliklarm insidansindaki artis ciddi saghk problemlerine yol agmaktadir
5).

Fenilketoniiri hastaligi, tanimlanan ilk yenidogan metabolizma hastaligidir.
Karacigerde bulunan fenilalanin hidroksilaz isimli enzimin yoklugu veya yetersizligi
nedeni ile esansiyel bir aminoasit olan fenilalanin metabolize edilememekte, sonugta
plazma fenilalanin diizeyi normalin 20-30 kat1 kadar artmaktadr. Bu artis sonucunda
protein sentezi baskilanmakta, miyelin sentezi azalmakta, serotonin, dopamin,
norepinefrin nérotransmitterlerinde belirgin diisisler belirlenmektedir (6,7). Bu
hastaliin ortaya ¢iktig1 bireyler tedavi edilmedigi takdirde agmr zekad geriligi,
davranis bozukluklari, egzema ve epilepsi gibi tibbi problemler ortaya ¢ikmaktadir.

Sonucunda bu kadar agir tablolarin ortaya ¢iktig1 fenilketoniiri hastalig,
diyette fenilalaninin kisitlanmasi ile kontrol altina almabilmekte, fenilketoniirili
cocuklarin normal gelisimi ve sosyal biitiinlesmeleri saglanabilmektedir (8).

Stresli tecriibelerin sik sik yasandig1 gii¢ yasam kosullary, kisilerin depresyon,
kaygi umutsuzluk gibi psikolojik sorunlar yasamalarma zemin hazrlamakta ve stresi
daha cok arttrmaktadir. Bu stresorlerin bir kismimi olusturan kronik hastaliklar,
cocugun gelisim giigliklerinden kaynaklanan davranis ve saglk problemleri, ailenin
yasadigr yalmzlik duygusu anne babalarin kaygi diizeylerini arttirmakta 6nemli
etkenlerdir. Bunun yani sira §ziiriin derecesi arttikga ¢cocugun bagmmliligi ve ailenin
sorumlulugu artmakta, kaygi diizeyi de yiikselmektedir (9).

Engelli bir ¢ocugun anne-babasi olmak ailede sugluluk, yas, kendilerine
yonelik stiphe gibiolumsuz duygularin yasanmasina neden olmaktadir (10).

Kronik hastalig1 olan ¢ocuklarda, psikolojik veya sosyal sorunlarin, saglkli

cocuklara gore 1.3-3 kat daha fazla oldugu belirtilmektedir (11). Kronik hastaliklarm
1



sadece ¢ocugu degil, ailenin biitiin bireylerini duygusal ve ekonomik yOonden
olumsuz yonde etkileyebilecegi de bilinmektedir (12). Kronik ve diizenli takip
gerektiren hastaliklarda ailedeki umutsuzluk diizeyini 6lgen pek c¢ok calisma
mevcuttur  (13). Fenilketoniiri  hastaliginda umutsuzluk ve duygudurum
dalgalanmalarmi 6lcen bir calismaya literatiirde rastlanamamustir. Bu caligsmamizdaki
temel amacimiz bu eksikligin giderilmesini saglamak, bakim verenlerde giivenirlik
ve gegerlik ¢alismalar1 yapilmis EE (duygu disavurum) olgegi (14) ve Beck
umutsuzluk 6lcegi (15) araciigiyla ortaya ¢ikan umutsuzluk ve duygu durum
dalgalanmalarmi1 belirleylp gerekli Onerilerde bulunmak, kalict psikiyatrik

hastaliklarin ortaya ¢ikmasii engellemek, boylece yeti yitiminin dniine gegmektir.

2. GENEL BiLGIiLER

Aile kurumu olusturulduktan sonra her anne baba saglikli bir evlat sahibi
olmak ister. Saglikli bir ¢cocuga sahip olacagini dngéren anne baba gelecekle ilgili
temellerini bu gilizel duygular i¢cinde tasarlar. Engelli bir ¢ocukla karsilagsmalar
durumunda ise hazirhksizhgin verdigi tepkiyle hayal kirkhgi yasarlar. Ozriin
derecesi ne olursa olsun hayal kiriklig1 kaginilmazdir (16).

Bunun yanisira aile, gocuguna veya ¢ocuklarina nasil yardimc1 olacagi , diger
kigilerden farkinin ne oldugu, ihtiyaglarmmn neler olacagi gibi konularda bilgi

yetersizligi yasar.

Metabolik ve diger kronik hastaliklar, ¢ocukluk caginda fiziksel ve psikolojik
acidan sikmtilara yol agmakta, psikososyal agidan ailenin tiim bireylerini
etkileyebilmekte, ciddi uyum sorunlarma ve psikolojik bozukluklara neden
olabilmektedir. Normal bir ¢ocuk bekleyen ve gelecekle ilgili biitiin umut ve
beklentilerini bunun {izerine kuran ailenin diizeninde, farkli 6zelliklere sahip bir
¢ocugunun dogmasiyla, kokli degisiklik meydana gelmektedir. Gelecege dair ideal
planlar, yerini umutsuzluk duygusuna birakmaktadir. Bu duyguyla basa ¢ikmak ise
hig te kolay olmamaktadir (17).

Onlenebilir metabolik hastaliklarda yeti yitimi ve bireysel kayiplarin fazlahg:
2



g6z Oniine alind1ginda, tani, takip ve tedavinin 6nemi daha da iyi anlagilmaktadir.

Metabolik hastaliklarin ortaya ¢ikmasini dnlemede ilk asama olan genetik
danigsmanlik hizmetleri yaygm ve aktif sekilde kullanildig1 takdirde, morbidite ve
mortalite oranlar1 azaltilabilmekte, hastaliklarm tedavisi i¢in mali ylikten ve harcanan

efordan tasarruf edilebilmektedir.

Kronik hastaliklarda hastanin ugradigi sosyal statii kaybinin yaninda
ebeveynlerin yasadig1 ruhsal sikinti, mali kayp ve verimlilik azalmasi da iilke
ekonomisine ve aile yapismma zarar verebilmektedir. Yeni ortaya ¢ikan ruhsal
hastaliklar hem tedavisi zor ve maliyetli tablolara, hem de hasta ¢ocugun
izlemlerinde sorunlara neden olabilmektedir. Diizenli izlem ile fenilketoniiri gibi
diyet tedavisine yanit veren hastaliklarin tedavisi daha kolay wve sekelsiz
yapilabilmekteyken, diizensiz takip ve tedavi ile bu olumlu sonuglar yerini, epilepsi,
mental retardasyon, seboreik dermatit, kisilik bozukluklar1 gibi tablolara
birakabilmektedir.

2.1. Fenilketonuri

Elzem bir amino asit olan fenilalanin diyetle alindiginda biiyik bir kismi
karacigerde tirozine doniismektedir. Bu biyokimyasal reaksiyon i¢in fenilalanin
hidroksilaz adli enzim, oksijen ve zorunlu ko faktor olarak tetrahidrobiyopiterin(BH4)
gereklidir. Fenilalanin ile tirozin, tiroid hormonu, bazi nérotransmiterler ve melanin

gibi 6nemli bilesiklerin dnciileri olan aminoasitlerdir (18).

Plazma fenilalanin degerinin 2 mg/dl (120 mikromol/L) tizerinde olmasi
hiperfenilalaninemi  olarak  adlandirilir. Fenilalanini  tirozine dOniistiiren
hidroksilasyon reaksiyonunun yavaslamasi sonucunda kan ve diger viicut sivilarinda
fenilalanin konsantrasyonu ve fenilalanin/tirozin orani artar. Normalde 0.6- 1 olan
fenilalanin/tirozin orani primer hiperfenilalaninemilerde 3 ve istiine ¢ikar. Bu
hastalarin idrarlarinda fenilalanin metabolitleri de bulunur. Fenilketoniiri (FKU)
terimi, basit kimyasal yontemlerle idrarda fenil ketonlarm kolay saptanabilecegi,

fenilalanin hidroksilaz enzim eksikliginin agir sekilleri i¢in kullanilir.



Hiperfenilalaninemiye zemin hazirlayan tiim bozukluklar otozomal resesif
kalitimla aktarilir. Fenilalanin hidroksilaz geni 12q22-q24.1 kromozomu iizerinde
yer almakta ve bu gende hastalia yol agan 400'den fazla farkli mutasyon
tanimlanmaktadir. BH4 biyosentezindeki tiim genler ve bu biyosentezdeki defektlere
yola agan bir ok mutasyon da tanimlanmustir. Tip diinyasindaki gelismeler prenatal

tanty1 miimkiin kilmaktadir (19). Fenilketoniiri siniflamas1 Tablo 1." de 6zetlenmistir.

Tablo 1. Fenilketoniiri Siniflamasi

Tip Enzim Durumu Kan Fenilalanin Diizeyi

Klasik Fenilketoniiri — Tam ya da tama yakin >20 mg/dl

enzim yetersizligi

Atipik (Hafif) Fenilketoniiri — Enzim aktivitesi %1-5 <10-20mg/dlI
Selim Fenilketoniiri — Enzim aktivitesi >%5 <10 mg/dlI
Habis fenilketoniiri - A. Tetrahidrobiopterin sentez yetersizlikleri

B. Tetrahidrobiopterin siklusu defektleri

2.2. Epidemiyoloji:

Tiirkiye, Fenilketoniiri hastaliginm en sik goriildigi iilkelerden biridir
(Tiirkiye’de; 1 /4500 Ingiltere'de; 1/10 000 Amerika Birlesik Devletlerinde; 1/13
000 Cin'de; 1/20 000 Japonya'da;1/60 000 Finlandiya'da;1/71 000 ). Tiirkiye’de
diger cekinik genle taginan hastaliklar gibi Fenilketoniiri hastaliinin da yaygm
goriilme nedenlerinden biri akraba evlilikleri oranmin yiiksek olmasidir. Yapilan her
4 evlilikten biri akraba evliligidir ve akraba evlilikleri en ¢ok birinci dereceden
akrabalar arasinda ger¢eklesmektedir. Akraba evliligi oran1 bodlgeler arasinda
farkhlik gostermektedir. Giineydogu Anadolu Bolgesinde 2002' de "GAP Halk
Saglig1 Projesi" adiyla yiiriitilen ¢alismada akraba evlilikleri, bdlgenin kirsal

4



alaninda %47.8, kentsel alaninda %40.1 olarak bulunmustur. Bu projede
Diyarbakw'daki akraba evliligi oran1 %49.4 olarak saptanmistir.

Her yil iilkemizde tahminen 300 ¢ocuk FKU’li olarak dogmaktadir.
Tirkiye’de her 100 kisiden 4’i FKU tastyicis1t durumundadir Hastalikta cinsiyet
aywrmmi yoktur, erkek ve kiz cocuklarda ayni oranda izlenir. Ayrica iilkemizde
hastaliga sebep olan gen mutasyonlarinin yaygin olmasi, akraba evliligi
olmayanlarda da diger iilkkelere gore olduk¢a sk goriilmesine neden olmaktadir
(5,6,20,21,22).

2.3. Klasik Fenilketoniiri (FKU)

Fenilalanin hidroksilaz enziminin total veya totale yakin eksikligi sonucunda
ortaya c¢ikan, dogumdan sonra erken donemde tami konularak tedavinin
baslatilmadig1 takdirde ¢ocuklarda gelisme ve zeka geriligine yol agabilen kalitsal bir
hastaliktir. Tedavi almamus hastalarda kandaki fenilalanin seviyesi ilk haftalardan

sonra 20 mg/dl iizerine ¢ikabilmektedir.

Hiperfenilalaninemi, kan-beyin bariyeri ve hiicre zarindan amino asitlerin ¢ift
yonli gegisini yarigmali olarak engeller. Beyin fenilalanin yiiksekligi protein yapim
hizim distiriir. Boylece miyelinizasyon etkilenir. Adenozin trifosfat (ATP) siilfirilaz
inhibe olarak miyelin katabolizmas1 artar. Tirozin ve triptofan hidroksilasyonunun

yarigmali inhibisyonu sonucu serotonin, dopamin ve norepinefrin tiretimi azalir (23).

2.4. Klinik Bulgular

Dogumun ilk haftalarinda normal olan bebekte ilerleyen donemlerde
mikrosefali, hipertoni, hiperrefleksi, idrarda fenilasetik asit atilimma bagh k&tii koku
(fare idrar1 kokusu) ortaya ¢ikmaktadir. Bu g¢ocuklarda sag, deri ve gozlerde
pigmentasyonda azalma dikkati ¢eker ve sarigin, ince sagl, mavi gozli olurlar.
Olgularin %20'den fazlasinda dermatolojik rahatsizliklar goriilir. Biiyiik cocuklarda
psikomotor aktivite artisi, self mutilasyon ataklari, ritmik sallanma ve atetoik

hareketler siktir. Bazi vakalarda psikotik semptomlar tanimlanmistir. Yaklagik 1/4
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olguda epileptik ndbet ve yarisindan fazlasinda bozulmus EEG bulgular1 gelisir.
Mental retardasyon ve norolojik defisitler yas ilerledikce artig gosterir (24,25).

Klinik bulgulardan daha ¢ok 6nemli olan bilissel ve davranigsal gelisim
sorunlaridir. FKU’lii bireylerde tirozin metabolizmasindaki sorun nedeni ile sinaptik
iletim olumsuz olarak etkilenmekte ve en 6nemli bulgulardan birisi olan zeka geriligi

ortaya ¢tkmaktadir (26,27).

2.5. Tam

Norolojik semptomlar ortaya ¢ikmadan Once, yenidogan taramasi ile tani
konulmas1 tedavi i¢cin en Onemli unsurdur. Tarama testlerinin dogru sonug
verebilmesi i¢gin, yenidoganin diyete en ge¢ 20 giin iginde baglamasi gerekmektedir
(28).

Kolay uygulanan ve giivenilir bir test olan Guthrie testinin yaygm olarak
kullanilmas1 ile tanidaki zorluklar ortadan kalkmis, testin yaygm bir sekilde
uygulanmasiyla daha ¢ok vaka yakalanabilmistir (29).

Guthrie testi: Yenidogan topugundan bir damla kan &zel filtre kagidina
emdirilir ve FA antogonisti olan beta-2-tienilalanin igeren bir ortama yerlestirilir.
Kandaki yiiksek FA diizeyi, besiyerindeki beta-2-tienilalanin baskilanmasini ortadan
kaldmrilarak bakterinin tiremesini saglar. Disk etrafinda bakterinin tredigi alan ile,
belirli miktarda FA iceren kontrol bir disk etrafinda bakterinin {iiredigi alan
karsilastirilir. Bebekten alinan kandaki FA miktari ile iliskili olarak disk etrafindaki
bakterinin iredigi alan genisler. Test 6rneginin 6zellikle yalanci negatif sonuglarmi
ortadan kaldrmak i¢cin proteinli beslenmeyi izleyen, dogumdan 24 saat sonrasi, 72
saatlik siire icerisinde alinmasi erken tani icin dnemlidir. Guthrie testi pozitif olan

hastalarda plazma F A diizeyi kantitatif olarak 6l¢tilmelidir (30).

Amerika’da toplum tabanli yenidogan izlemleri icin Guthrie Bacterial
Inhibition Assay (BIA), fluorometrik saptama ve kitle spektrofotometre olmak iizere
3 temel yontem kullanilmaktadir. Guthrie BIA ucuz giivenilir ve basittir.

Fluorometrik analiz ve kitle spektrofotometre nitelikseldir, otomatiktir ve BIA’dan
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daha az yanls sonu¢ vermektedir. Kitle spektrofotometre tirozin diizeylerini de

saptamakta ve bir 6rnek iizerinde diger birgok rahatsizlik belirlenmektedir (31).

2.6. Tedavi

Klasik fenilketoniirinin tedavisinde, diyette fenilalanin kisitlamasi normal
biiylime ve gelismeye izin verecek Olgiide olmalidir (32). Diyetin amaci genel olarak
kan fenilalanin diizeyini 360 pm (6 mg/dl) altinda tutmaktir. Fenilalanin igermeyen
0zel metabolik formiilalar bu hastalar i¢in tiretilmektedir. Ancak bu hastalarin normal
biiyiime ve gelismeyi devam ettirecek Olgtide fenilalaninin dengeli bir sekilde
almmasmi saglayan anne siitii veya diger gidalarla desteklenmesine gereksinim
duyulmaktadr. Hastalarin serum fenilalanin diizeyleri yanisira biiylime, gelisme ve
beslenmelerinin yeterli olup olmadigi diizenli araliklarla takip edilmelidir. Bu
takiplerde deneyimli klinik¢ilerle birlikte hasta yakinlarininda bilingli olmasi ve

sorumluluk almas1 gerekmektedir (33).

Dogumdan hemen sonra tani alan ve tedavi baslanan ve takipleri siiresince
ideal fenilalanin ve tirozin diizeyleri saglanan ¢ocuklarm hem normal fiziksel
biliylimeyi saglamalar1 hem de normal veya normale ¢ok yakin entelektiiel gelisme

gosterebilmeleri beklenmektedir.

Klasik FKU olgularinda, kan fenilalanin diizeylerini hizla asagi ¢ekmek
amaciyla sadece tedavinin baglangicinda fenilalanini hi¢ icermeyen yapay bir diyet
(bosaltma diyeti) uygulanir. Bu tedavi ile kan fenilalanin diizeyi giinde 5-7 mg/d| 'lik
bir digsme gosterir. Kan fenilalan diizeyi istenilen smirlara ¢ekildiginde 50
mg/kg/giin (1 g/kg/giin proteine esdeger miktar) fenilalanin istenilen oranlarda diyete

eklenir

Anne siitii alan hiperfenilalaninemili bebeklerde genel olarak 48 saat kadar
anne siitiine ara verilir. Bu donemde annenin siitiinii sagmasi1 saglanir. Kan
fenilalanin diizeyi 10 mg/dl altma distiigiinde, anne siitii fenilalanin igcermeyen
formiil ile birlikte tekrar baglanir. Anne siitiindeki fenilalanin igeriginin, inek siitii ve

devam mamalarma gore daha diisiik seviyelerde oldugu da bilinmektedir.



Hastalar, iki yasina kadar en az haftada bir kez, ki yasindan sonra 15 giinde
bir kan fenilalanin diizeyi agisindan takip edilmeli ve buna gore diyet diizenlemesi
yapilmahdir. Bazi hastalarda araya giren saglk sorunlari, enerji almiyla igili
degisiklikler veya biiylime hizindaki degisiklikler kan fenilalanin diizeyini
beklenenden farkli olarak etkileyebilmektedir. Fenilalanin esansiyel bir amino asit
olup viicutta yapilmadigmdan asir1 kisith bir diyet tedavisi 6zellikle hizla biiyiiyen
siit ¢ocuklarinda letarji, anoreksi, anemi, dokiintii ile seyreden, hatta olimle

sonuglanabilen malniitrisyon tablosuna yolagabilmektedir.

Bazi ek gidalari, fenilketoniirili siit cocuguna 6. aydan sonra baslamak igin bir
engel yoktur. Gidalarin icerigindeki fenilalanin miktarina gore diizenlemeler yapilir.
Et, balik, peynir, yumurta gibi protein agisindan olduk¢a zengin besinler diyetten
tamamen cikarilir. Ozellikle meyve ve sebze gibi diisik miktarlarda fenilalanin
iceren besinler, igerdikleri fenilalanin miktarina gore porsiyonlar1 ayarlanarak

diizenlenir.

Fenilketoniiri hastalarinda, fenilalanin kisitlamasi hayat boyu devam etmesi
gereken bir durumdur. Diyetin birakilmasi1 veya diizensizligi geriye doniigiimsiiz
norolojik zarar riski tasimasi bakimindan kisinin entelektiiel yapis1 ve davranis

paternininde degisikliklere yol agar.

Ergenlik ve gebelik donemi bu hastalarda daha dikkatli olunmas1 gereken
donemlerdendir. Ergenlik doneminde danigmanlik sarttir. Gebelik 6ncesi ve gebelik
stiresince fenilketontirili kadinlarm ¢ok daha yakm izlemi gereklidir. FKU'da
enzim replasman caligmalar1 heniiz etkin olamamustir. Farelerdeki gen tedavisi

caligmalar1 siirdiiriilmek tedir (34,35,36).

2.7. Diisiik Proteinli Tibbi Uriinler

Hastalarda, tiiketilecek besin ¢esitliligi ve miktar1 sinirh oldugundan, yemege
kars1 isteksizlik gelisebilmekte ve bunun sonucunda kisi diyeti disinda sakincali
besin arayigma girebilmektedir. Ayrica enerji ihtiyacmin yeterince karsilanmamasi

protein kaynagmm biiylime igin degil, enerji saglamak i¢cin kullaniimasma yol
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acacaktir. Bunlarin Oniine gegebilmek i¢in, FA icermeyen veya eser miktarda iceren
tirlinlerin nasil kullanilabilecegi, diyet planlarmm nasil zenginlestirilip diyetin tek
diizelikten kurtarabilecegi noktasinda fenilalaninden fakir diisiikk proteinli tibbi
tirtinler 6nem arz etmektedir. Bu tiriinlerden bazilari: nisasta, makarna, tel sehriye,
piring, un, yumurta, gofret, ¢ikolata, kurabiye, irmik, biskiivi, peynir, cips ve bazi
iceceklerdir.  Bu iriinler hem, diyette cesitlilik saglayip tek diizeligi ortadan
kaldrmada, hem de yerinde ve gerektigi Olciide kullanildiginda enerji agigmi

kapatmada biiyiik 6l¢lide yararh olmaktadir (37).

2.8. Genetik danisma

Kan fenilalanin diizeyinin yenidogan tarama programinda beklenenin
tizerinde ¢ikmasi, bebegin ailesi 6zellikle de anne ve baba i¢in Gstesinden gelinmesi
oldukca giic olan bir durumdur. Oysa daha ileri tanisal yaklagimin hizla yapilmas1 ve
tedavi Onerilerine uyulmasi ailenin saghgi icin son derece 6nemlidir. Bu sonucu
aileye a¢iklama ve hastalik hakkinda aileyibilgilendirme konuya hakim, ailenin hakl
tedirginligini ve merakini giderebilen, sorulara doyurucu agiklamalar getirebilen,
tecribeli ve kapasiteli bir kisi tarafindan yapimalidr. Incelemelerin devam
edebilmesi, uzun siireli tedavi ve izleme planinin hazirlanabilmesi igin gerekli uyum
ve isbirligi ancak bu sekilde baslatilabilir. Primer hiperfenilalaninemili kiz
cocuklarmin ilerde matemal hiperfenilalaninemi ag¢isindan riskli grupta olduklar1 tam

anindan itibaren aileye agiklanmalidir.

Ulkemizdeki yikksek dogurganlik orami ve fenilketoniiri insidansmm fazla
olmas1 ¢ok sayida ailede birden fazla fenilketoniiri olgusuna rastlanmasina ortam
hazirlamaktadr. Aileye verilecek genetik danisma ile prenatal tam1 olanaginin
anlatilmas1 bu hastaligin getirecegi ylkii 6nleyebilme acisindan olduk¢a 6nem arz

etmektedir (38,39).

2.9. Duygu Disavurum(Expressed Emotion):

Tarihsel olarak duygu disavurum (DD) kavrami, Brown ve arkadaslarinin
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1950’lerde Londra’da baslatmis olduklari bir seri ¢calismaya dayanir (40). Bu
caliymada, taburcu sonrasi ailesinin yaninda yasayan sizofreni hastalarmmn, bir
kurumda yasayan hastalara gore koti bir gidis sergiledikleri saptanmustir. Benzer
sekilde Brown ve arkadaslarinin (41), 1 yil takip sonras1 niiks oranlarmi tespit etmek
amactyla yaptiklar1 caligmada ailesinin yaninda yasayan hastalarin niiks oranlarinin
bir kurumda yasayanlara gore daha yiksek oldugu saptanmistrr. Bu ¢alismalar, hasta
yakinlarindan hastaya yonelen duygularm ne denli 6nemli oldugunu gostermektedir

(42).

Yine tedavi sonuglari iizerine DD etkisini inceleyen baska bir ¢alismada, DD
parametrelerinden biri olan ‘diismancil olus’un, anksiyete bozukluklarinda tedaviyi
olumsuz etkiledigi ve tedavinin yarim birakilmasinda 6nemli bir belirleyici oldugu

gosterilmistir (43).

Kronik hastaliklarin seyrini etkiledigi diisiiniilen aile faktdrlerinin 6nemli bir
kismi, “Duygu Disavurumu- DD” kavrami i¢inde incelenmektedir (44). Duygu
disavurum, hasta hakkinda aile lyeleri tarafindan yapilan elestirellik- diigmancil
tutumlar, asr1 miidahaleci koruyucu kollay1 tutum ve asir ilginin diizeyini yansitir.
Yani DD, hastanin degil, aile liyelerinin bir 6zelligidir. Yiksek DD, hastaya karsi
asir1 ‘elestirellik’, ‘dliismancil olus’, ‘asir1 miidahalecilik’ ya da ‘duygusal asir1 ilgi’yi
kapsar (45,46).

Duygu Disavurumu, uygulamasi genellikle Camberwell Family Interview
(CFI-Camberwell Aile Goriismesi [CAG]) esnasinda ifade edilen emosyonel
tutumlarla veya bu konuda gelistirilmis 61¢ekle 6l¢iilmektedir. Uyarlanmis 6lgeklerin
anlasilr olmasi, uygulanan kisilerin kendilerini net ifade edebilmelerini
kolaylastirmakta, dlgeklerin birebir uygulanmasma ve kisilerin etki altinda kalmadan
kendilerine karsi diiriist olmalarina olanak saglamaktadwr. Ayni zamanda bu dlgekler

arastirmacilara zaman kazand irmaktadir.

2.10. Umutsuzluk

Umudu tanimlamak gerekirse, bu kavrama yiiklenen anlamlarm farkli oldugu
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goriilmektedir. Bazen umut bireyin gelecekle ilgili bir amaci1 gergeklestirmede
sifirdan fazla olan beklentileri olarak ele alinirken, bazen de, duygu, beklenti, istek
olarak tanimlanmakta ve yasamin i¢giidiisel bir 6gesi oldugu varsayilmakta bireyleri

incitmekten koruyarak potansiyellerini kolaylastirdig: ifade edilmektedir (47,48).

Metalsky ve Joiner (49), umutsuz kisilerde ortak {i¢ bilissel 6zellik
belirlemislerdir. Bu biligsel 6zellikler soyle tanimlanmaktadir; 1) Kotii olaylarin
engellenemeyecegi ve kisinin kontrolii disinda nedenlere bagh olduguna iliskin
beklenti, 2) Koti bir olaymn diger kotii olaylara neden olacagmni varsaymak 3)

Olumsuz tecriibelerden kendisi hakkmda olumsuz yargilara varmak.

Umutsuzluk kavramini bilissel kuram g¢ergevesinde ele alan ve umutsuzlugu
kisinin gelecek ile ilgili olumsuz beklentileri olarak degerlendiren Beck bu kurami
gelistirirken, umutsuzluk iizerinde durmus ve umutsuzlugun 6l¢iimii konusunda

cesitli calismalar yapmugtir.

Beck (50), intihar girisiminde bulunmus, terapi géren 80 depresif hasta ile
yaptig1 caligmalar sonucunda bu hastalarin sorunlarmin ¢6zlimsiiz olduguna ve higbir
zaman ¢Oziim bulamayacaklarina olan inaniglar: ile intihar girigimleri arasinda bir
iliski oldugunu belirtmektedir. Beck’e gore hasta, objektif ve gergcekci bir sebebi
olmadig1 halde deneyimlerine yanhs anlamlar yiiklemekte ve amacina ulasmak i¢in
caba sarfetmeyerek bunlardan olumsuz sonuglar beklemektedir. Beck hastalarin bu
durumunu “umutsuzluk” olarak adlandirmistir. Beck’in  bu kurammna gore
depresyonun temelinde umutsuzluk yatar. Depresyona yatkinligi olan kimseler,
kendilerini, geleceklerini ve dis diinyaya dair birgcok seyi olumsuz
degerlendirmektedirler. Depresif kisi kendisini ve yaptiklarmi yetersiz, degersiz ve
kusurlu olarak goriir. Hayati, engellerle ve iistesinden gelinmesi zor olan olaylarla

dolu olarak goriir ve gelecegiyle ilgili umutsuzluga kapilir.

Young ve ark. (51), yaptiklar1 bir cahsmada, depresyonun siddeti ile
umutsuzluk artig1 arasindaki iliskiyi kapsayan hipotezleri test etmislerdir. Elde edilen
bulgular, umutsuzluk ve depresyon arasinda paralel bir iliskinin oldugunu, yiiksek
depresyona sahip bireylerin yilksek umutsuzluk diizeyine sahip olduklarmi
gostermistir. Umutsuzlugun depresyonun siddetiyle pozitif, 6zgiiven ile negatif iligki
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gosterdigini belirten bagka ¢alismalarda mevcuttur (52). Genel anlamda umutsuzluk
depresyona neden olmakla birlikte depresif kisi kendini yetersiz ve degersiz
buldugunda gelecegine yonelik duygularinda ve diisiincelerinde  umutsuzluk

yasayabilmektedir.

Intihar ve umutsuzluk arasindaki iliskiyi inceleyen bilimsel ¢alismalarin ortak
sonucu, bu tiir kisilerin ¢6zlimsiiz olarak gordikleri bir olay karsisinda biiyik bir
caresizlige kapildiklari, ianglarmi kaybettikleri bunlarin yol a¢tigr yalmizhik
tikenmislik duygulariyla yasamlarint sonlandirmak i¢in girisimlerde bulunduklaridir
(53,54).

Terapi Oncesi yiliksek yardim beklentisinin (umudun) olumlu terapi
sonucuyla 6nemli bigimde iliskili oldugunu gosteren ¢esitli caligmalar da mevcuttur.
Inangla iyilestirme ve plasebo tedavisinin biitiiniiyle inan¢ ve umut aracihigiyla

yiriitiilen terapi etkinligiyle ilgili ¢ok ¢esitli veriler bulunmaktadir (55).

3. GEREC ve YONTEM

3.1. Arastirmamn Yiiriitiilmesi

Diyarbakr Cocuk Hastaliklar1 Hastanesi Metabolizma Hastaliklar1
Poliklinigi haftanin iki giinii fenilketoniiri tanist ile takip edilen hastalara hizmet
vermektedir. Bu poliklinige ik basvuruda hastanin sosyodemografik o6zellikleri

kaydedilmekte, hasta kontrole geldiginde tetkik ve tedavinin izlemi yapilmaktadir.

Aragtrmamizin  evrenini, Diyarbakir Cocuk Hastaliklari Hastanesi
Metabolizma Hastaliklar1 Polikliniginde fenilketoniiri tanist almis ve takibi yapilan
fenilketoniiri hastalar1 ve kesintisiz olarak hastayla ilgilenen hasta yakmlari

olusturmaktadr.

Diyarbakr Cocuk Hastaliklar1 Hastanesi metabolizma hastaliklar1
poliklinigine 15.07.2013-15.10.2013 tarihleri arasinda kontrol ama¢h basvuran
fenilketoniirili ¢ocuklarin ebeveynlerinden olusan 80 kisi ile 6rneklem grubu
olusturulmustur. Bu 6rneklem grubuna sosyodemografik veri formu, EE 6l¢egi, Beck

12



umutsuzluk 6lgegi onamlar1 alindiktan sonra uygulanmusti. Olgek  ve anket

cevaplari tam olan 80 hasta yakmi ¢aligmaya dahil edilmistir.

Kontrol grubu, kronik bir hastaligi olmayan 5 yasindan kiigik ve saglikli olan 77
cocugun ebeveyninden olusturulmus, onamlar1 alindiktan sonra bu gruba
sosyodemografik veri formu ve Beck umutsuzluk &lgegi uygulanmustir. Soru
maddeleri kronik hastaligi olan ¢ocuk ebeveynleri igin olusturulmus EE 0Glgegi
kontrol grubuna uygulanmamistir. Kontrol grubu olarak kullanilacak olan goniilliiler,
hasta grubu ile yas, cinsiyet, SOSyo-kiiltirel ve sosyo-ekonomik degiskenler gibi
demografik Ozellikleri eslestirilerek se¢ilmis olup, onamlar1 alindiktan sonra

caliymaya dahil edilmistir.

3.2. Arastirmaya dahil edilme 6l¢iitle ri

Arastrmaya fenilketoniiri tanist alan hastalarm, onaylari aliman yakmlari
dahil edilmistir.

3.3. Arastirmaya dahil edilme me (hari¢ birakilma) élciitleri

Onam vermeyen fenilketoniiri hastalarmm yakmlarmdan olusan 3 kisi cahsma dist
birakilmistir.

3.4. Arastirmamn Tipi

Aragtrmamiz tanimlayici tipte epidemiyolojik bir aragtirmadair.

3.5. Veri Toplama Yonte mleri

Hasta ve kontrol grubuna uygulanmasi planlanan 6lgekler ve olusturulan veri
toplama formu, yontemle ilgili bilgi ve egitim diizeyine sahip, bu 0Glgeklerin
13



sinrrhiliklarmi bilen arastirmaci tarafindan hasta ve saglam cocuk ebeveynlerine
uygulanmistir. Bu uygulamada iki yol izlenmistir; egitim seviyesi yliksek olan
kigilere bireysel uygulama, egitim seviyesi diisik veya okuma yazma bilmeyenlere

yiizylize uygulama yapilmistir.

Bunun disinda diizenli izlem yapilip yapilmadigi, DENVER Il gelisimsel

tarama testi sonucu gibibilgiler hasta cocugun izlem dosyalarindan elde edilmistir.

DENVER Il Gelisimsel Tarama Testi; 0-6 yas ¢ocuklarin geligimini
degerlendirmek i¢in egitimini almig ve yeterlilik smavini gecmis kisilerce
uygulanabilen tiim diinyada yaygin olarak kullanilan bir gelisim tarama testidir.
Kisisel-sosyal, ince motor-uyumsal, dil, kaba motor olmak {izere dort bolimde
toplanmigtr. Testin sonucuna gore c¢ocugun gelisiminin yasiyla uyumlu olup
olmadig1 belirlenir.

Aragtrma silirecinde c¢aligma kapsamina alman 80 ebeveynin hasta
cocuklarindan ancak 44'iine DENVER II testinin uygulanmis oldugunu gordiik.
Testin uygulandigi hasta sayisinin az olmasi arastirmanin kisithliklarindan biridir.
Say1 azhgmm sebepleri arasinda; arastrmanm yapildigr siire zarfinda hekim ve
personel degisikligi, hastalarm biiyiik bir boliimiiniin il digindan gelmesi sebebiyle

beklemek istememesi, zaman kisitliligi gibi etkenleri sayabiliriz.

3.6. Veri Toplama Araglan

3.6.1. Sosyodemografik Veri Formu

Sosyodemografik Veri Formu, ebeveynlerin ¢ocuklar1 ile ilgili bilgileri ve
sosyodemografik Ozelliklerini elde etme amaciyla arastirmaci tarafindan
olusturulmus formdur.

Iceriginde; cinsiyet, yas, ikamet ettigi il-ilge, dogum tarihi (giin/ay/yil olarak),
ebeveynlerin akrabalik durumu/derecesi, aile Oykiisii, anketi dolduranin egitim
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durumu-galisma durumwmeslegi, ¢ocugun hastaligi hakkinda hasta yakinlarina
yorneltilen ve kendi ifadeleri ile belirttikleri bilgi diizeylerinin yeterli olup olmadig: ,
cocuk sayisi, aylik gelir diizeyi, ¢ocugun dogdugu yer, dogumu yaptiran kisi,

yenidogan sarilig1, eslik eden hastaliklar ve as1 durumu yer almaktadir.

3.6.2. EE (Expressed Emotion)-Duygu Disavurum Olgegi

Duygu disavurum 6lgegi, Berksun tarafindan (56) 1992'de yapilan bir tez
calbgymasinda Tirkce’ye ¢evrilmis ve gelistirilmis , gecerlik gilivenilirligi yapilmis
olan 41 soruluk bir dlgektir. Hasta yakinlar1 tarafindan doldurulmaktadr. Hasta
yakinlarmin hastayr ve kendisini nasil algiladigiyla ilgili sorular yer almakta ve
verilen yanitlara gore DD diizeyi saptanmaktadir. En yiiksek toplam puan, 6lgcek soru
sayis1 kadar olup, puan yiikseldikge DD diizeyi yiikselmektedir. 29 madde elestirel-
diismancil olusu (ED), 12 madde ise asir1 ilgi-koruyucu-kollayic1 olmayr (AIKK)
gostermektedir. ED'ye 6rnek olarak; "Onun hasta olduguna inanmiyorum" ve "Onun
varhg1 beni deli ediyor", AIKK'ye drnek olarak ise; "Onun iizerine titrerim" ve "Ona
en ufak bir sey olacak diye endiseleniyorum" seklindeki maddeler verilebilir. Yine
'dogru-yanls' seklinde doldurulan ve 0-1 arasi derecelendirilen Slgekte puanlar
yikkseldikge DD diizeyi yilkkselmektedir. Olcek puaninm yikksek olmasi disa vuran
duygu durumunun yiksek oldugunu; dolayssiyla ailenin hastaya karsi olan
elestirel/diismancil, asir1  koruyucwkollayict tutumlarmm fazla oldugunu
gostermektedir. Ankette 3., 8., 14., 28., 30., 36., 38, 39., 41. Sorular cevaplar1 ters
olan olumlu sorulardir. Diger sorular ‘Dogru’ isaretlendiginde 1 puan alirken bu
sorular “Yanls’ isaretlendiginde 1 puan olacak sekilde segilmistir. Toplam puan 0-41
arasinda, ED puan1 0-29, AIKK puani 0-12 arasinda olmaktadir. Disa vuran duygu
durum Olgeginin gecerlilik ve giivenilirligi Berksun tarafindan yapilmis olup,
Cronbach’s alfa giivenilirlik katsayis1 0.89 bulunmustur Maddeler hazirlanirken,
kendi toplumsal ve kiiltiirel 6zelliklerimizin dikkate alimmis olmasi dlgegin giiclii

yanlarmdandr.
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3.6.3. BECK Umutsuzuk Ol¢egi (BUO)

Beck Umutsuzluk Olgegi, Beck ve arkadaslar1 tarafindan (57) 1974'te
gelistirilen, bireylerin gelecege doniik beklentilerini ve karamsarlik diizeyini 6lgmeyi
amaclayan bir dlcektir. Beck Umutsuzluk Olcegi, 20 maddeden olusan gelecege
yonelik duygu ve diislinceleri belirten ifadelerden olugsmaktadir. Bireyden kendisine
uygun gelen ifadeler i¢cin “dogru”, kendisine uygun olmayan ifadeler i¢cin “yanls”
sikkkmm isaretlenmesi istenmektedir. Bu ifadelerden 11 dogru, 9 yanhs yanit anahtar:
vardir. Bunlardan?2,4,7,9,11, 12, 14,16, 17, 18, 20. Sorulara verilen yanit evet ise 1
puan;l, 2, 5, 6, 8, 10, 13, 15 ve 19. Sorulara verilen cevaplar hayr ise 1 puan
verilmektedir. Bunlarmn aksi verilen cevaplarda ise “0” puan verilmektedir. Olcegi
olusturan maddeler ii¢ alt boyutta incelenmektedir. Olgekte gelecekle ilgili duygular;
1, 6, 13, 15, 19 maddelerden, motivasyon kaybu1 ile ilgili maddeler; 2, 3,9, 11, 12, 16,
17, 20 ve gelecekle ilgili beklentiler ise 4, 7, 8, 14 ve 18 maddelerden olugsmaktadir.

Elde edilen toplam puan “umutsuzluk” puanini olugsmaktadir.

Olgekten almabilecek puanlar 0-20 arasinda degismektedir. Almnan puanin

yikksek olmas1 bireydeki umutsuzlugun yiiksek oldugunu gostermektedir.

Beck Umutsuzluk 6lcegi Cronbach alfa giivenirlilik katsayisi .93, madde-
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toplam puan korelasyonlarinin .39 ile .76 arasinda degistigi bulunmusgtur.

Olcegin tiirkce formunun gegerlik ve giivenirlik calismas1 1991'de Seber (58)
ve 1993'te Durak (50) tarafindan gergeklestirilmistir. Durak, 6lgegin gegerliligini ve
glivenirliligini belirlemeye yonelk ¢alismasinda Cronbach alpha giivenirlik
katsayisini1 0.85 olarak, Seber ve arkadaslar1 ise 0.86 olarak belirlemislerdir.

3.7. Verilerin Degerlendirilmesi

Veriler SPSS 15.0' da degerlendirilmistir. Ortalamalar ve frekans dagilimlari
yapilarak, kategorik verilerin analizinde Ki-kare analizi uygulanmistir. Numerik
veriler, Kolmogorov-Smirnov testi ile normal dagilip, dagilmadigina bakilarak test
edilip, normal dagilanlar student t testi ile analiz edilirken, normal dagilmayip iki

grup olanlar Mann-Whitney U testi {i¢ ve tizeri grup olanlar Kruskal Wallis testi ile
16



analiz edilmistir. Iki numerik verinin karsilastrmasinda ise Pearson veya Spearman

korelasyon analizi kullanilmistir. p< 0.05 anlamli kabul edilmistir.

4. BULGULAR

4.1. Hasta ve saglam cocuk ebeveynlerinin sosyodemografik bulgulan

Arastrma gruplarimiz, 80 fenilketoniiri tanisi almis hasta cocuk ve bu
hastalarin anne veya babalarindan olusan 80 ebeveyn grup, 77 saglam ¢ocuga sahip
anne veya babadan olusan kontrol grubundan olugmaktadwr. Fenilketoniiri hastaligi
olan ve olmayan cocuklarin anne veya babalarinin sosyodemografik ozellikleri

Tablo 2°de verilmistir.

Hasta ve kontrol gruplarinin ebeveynleri arasinda yas, aylik gelir, egitim
durumu ve meslek acismdan yapilan karsilastrmada istatistiksel olarak anlamli bir

fark bulunmanustir.
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Tablo 2. Hasta ve saglam ¢ocuk ebeveynlerinin sosyodemografik 6zellikleri.

Toplam(n:157) Hasta(n:80) Kontrol(n:77) P
Ortalama+SD Ortalama+SD Ortalama+SD
Yas 33.7149.07 32.84+8.03 34.59+10.11 0.563
Aylik gelir(TL) 1195+696 1140+660 1250+731 0.326
Toplam Hasta Kontrol
N (%) N (%) N (%)
Egitim durumu
Anne 0.093
OYD 52 (33.0) 30 (37.5) 22 (28.6)
[lkokul 63 (40.1) 33(41.2) 30 (39.0)
Ortaokul 16 (10.2) 7(8.7) 9(11.7)
Lise 21 (13.4) 8 (10.0) 13 (16.9)
Universite 5(3.2) 2 (2.5) 3(3.9)
Baba 0.559
OYD 18 (11.4) 11 (13.7) 7(9.1)
Ilkokul 49 (31.1) 28 (35) 21 (27.3)
Ortaokul 28 (17.8) 13 (16.25) 15 (19.5)
Lise 48 (30.6) 21 (26.2) 27 (35.1)
Universite 14 (8.9) 7(8.7) 7(9.1)
Yakinhk 0.563
Anne 72 (45.9) 36 (45.0) 36 (46.8)
Baba 85 (54.1) 44 (55.0) 41 (53.2)
Meslek
Anne 0.474
Ev hanimi 147 (93.6) 76 (95.0) 71(92.2)
Diger 10 (6.4) 4 (5.0) 6 (7.8)
Baba 0.458
Memur 29 (18.4) 13 (16.2) 16 (20.7)
Emekli 11 (7) 4 (5.0) 7(9.0)
Esnaf 21 (13.3) 9(11.2) 12 (15.5)
Serbest 96 (61) 54 (67.5) 42 (54.5)

OYD: Okur yazar degil
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4.2. Fenilketoniirili ¢ocuklarn sosyodemografik ozellikleri

Fenilketoniiri tanis1 alip, takibi yapilan cocuklarin cinsiyetlerini ve yas

dagilimlar1 gosteren sosyodemografik 6zellikler Tablo 3'te verilmistir.

Tablo 3. FKU'lu ¢ocuklarin yas ve cinsiyete gére dagilimlari.

Cinsiyet
Erkek

Kiz

Toplam
Yas

1 yas

2 yas

3 yas

4 yas

>5 yas

Toplam

Say1

50

30

80

15

10

30

10

15

80

%

62.5

37.5

100.0

18.8

125

37.5

12.5

18.8

100.0
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4.3. Fenilketoniirili ¢ocuklarin bazi 6zge¢mis ve soygecmis 6zellikleri

Hasta ¢ocuklarin agilanma durumu, yenidogan doneminde patolojik sarilik
gecirip gecirmedigi ve nerede dogduguyla ilgili gegmise dair bilgileri ile ebeveynleri
arasinda akrabalik durumu, yakinlik derecesi ve ailede baska fenilketoniiri hastasinin

olup olmadigiyla ilgili ailevi bilgiler Tablo 4'te verilmistir.

Tablo 4. FKU'lu ¢ocuklarin 6z ve soygegmis 6zelliklerine gore dagilimlari.

Say1 (n=80) %(100)
As1 durumu
Tam 75 93.8
Eksik 5 6.2
Yenidogan s arihgi
Fizyolojik sarilik 70 87.5
Patolojik sarilik 10 12.5
Ebeveynlerde akrabalhk
Var 58 72.5
Yok 22 27.5
Akrabalik durumu
Amca ¢ocuklari 18 22.5
Teyze gocuklar 11 13.7
Dayr-hala ¢ocuklari 16 20.0
Uzaktan akraba 13 16.2
Akrabalik yok 22 27.5
Aile oykiisii
Kardeste FKU 11 13.7
Kuzende FKU 12 15.0
Dayida FKU 5 6.2
Aile 6ykiisii yok 52 65.0
Cocugun dogdugu yer
Saglik kurumu 72 90.0
Ev 8 10.0

FKU: Fenilketontiri
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4.4. Hastalanin bulundugu iller ve ebeveynlerin ¢cocuklarin

hastahklanyla ilgili bilgileri.

Hastalarin ¢ogu Diyarbakir olmak iizere, Diyarbakr ve ¢evre illerde ikamet

etmektedir. Bu durum ve ebeveynlerin kendi ifadeleriyle cocugun hastaligiyla ilgili

bilgilerinin yeterlilik durumu Tablo 5'te verilmistir.

Tablo 5. Hastalarin ikamet yerleri ve ebeveynlerin ¢ocuklarin hastaliklari
hakkindaki bilgi diizeyleri.

Ikamet yeri
Diyarbakr
Batman
Mardin
Bingdl

Siirt
Sanlurfa
Bitlis

Mus

Sirnak

Toplam

Cocugun hastahigi

hakkinda bilgisi

Yeterli

Yetersiz

Toplam

Say1
42
10

R NN W o1 o1 o1 N

80

63
17

80

%
52,6
12,5
8,8
6,3
6,3
6,3
3,8
2,5
1,3

100.0

78.7
21.3

100.0
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4.5. Hasta ve saglam ¢cocuk ebeveynlerine uygulanan 6lcek puanlarimn
karsilastirilmasi

Hasta ve kontrol grubu olan saglam ¢ocuk ebeveynlerinin Beck Umutsuzluk
Olegi toplam puanlar1 ve alt dlgek puanlar1 karsilastiriimis ve Tablo 6'da
gosterilmistir.

Gruplar arasinda student t testi ile yapilan istatistiksel karsilastirmada tiim
Olgek puanlari, hasta gurubunda kontrol grubuna gore daha yiksek bulunmus , bu
fark gelecek alt 6lcek puani ve toplam puan agisindan istatistiksel olarak anlaml

¢ikmuistir.

Tablo 6. Hasta ve saglam ¢ocuk ebeveynlerine uygulanan Beck umutsuzluk

Olcek puanlari arasindaki iliski.

Toplam Hasta Saglam
(n=157) (n=80) (n=77)
Ortalama+SD  Ortalama+SD  Ortalama + SD P
BUO-Gelecek 4+29 47+2.8 32+2.8 0.002
BUO-Motivasyon 2.7+2.1 3.0+£2.0 24+21 0.115
BUO-Toplam 6.7+ 4.6 7.7+4.4 56+4.7 0.007
BUO: Beck umutsuzluk dlcegi p<0.05
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4.6. Ebeveynlerin hastalar1 kontrole diizenli/diizensiz getirme durumlari
ile c¢ocuklara uygulanan DENVER Gelisimsel Test sonuclarimin
karsilastiriimasi

Diizenli kontrole getirilen cocuklarmn gelisimsel test sonuglarina bakildiginda;
diizensiz getirilen ¢ocuklara gore gelisimlerinin yaslartyla daha uyumlu oldugu
goriilmistir. Bu durum yapilan Ki kare testi ile istatiksel olarak anlamli bulunmus

(p<0.05) ve Tablo 7' de gosterilmistir.

Tablo 7. Hasta kontrolleri ve DENVER Test sonuglari iligkisi

DENVER DENVER
Toplam
Yasiyla Uyumlu Yasiyla Uyumlu Degil
Diizenli takip
21(%64) 12(%36) 33(%100)
yaptiranlar
Dii iz taki
taensiz taip 2(%18) 9(%82) 11(%100)
yaptiranlar
Toplam 23(%52) 21(%48) 44(%100)
p: 0.009
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4.7. Hasta ebeveynlerinin, hasta izlemini yaptirma durumlarma gore
aldiklari 6l¢ek puanlarimn karsilastirilmasi

Hasta ¢ocuklarm ebeveynlerine uygulanmis EE Duygu-Disavurum o6lgegi,
Beck umutsuzluk 6lgegi toplam puanlar1 ve alt 6l¢ek puanlari, hastalarini diizenli bir
sekilde takibe getirenler ile diizensiz takibe getirenler arasinda karsilastirilmis ve
Tablo 8'de gosterilmistir.

Mann Whitney U testi ile yapilan istatistiksel karsilastirmada ,diizenli takip
yaptranlarda beck umutsuzluk dl¢ek puanlari ve EE 6lcek puanlar1 (EE-AIKK alt
Olgek puani harig) disik bulunmus fakat bu fark istatistiksel olarak anlamh

¢ikmamustr.

Tablo 8. Ebeveynlerin, hastalarmm izlemlerini yaptrma durumlarina gore

aldiklar1 6l¢ek puanlarinin karsilagtirilimasi

Diizenli takip Diizensiz takip

yaptiranlar yaptiranlar
(n=56) (n=20)
Ortalama + SD Ortalama + SD P
EE-AIKK 6.3+2.6 63+24 0.990
EE-EDO 74+39 89+5.8 0.511
EE-Toplam 13,6 £4,6 152+5,7 0.371
BUO-Gelecek 45+2.7 55+32 0.233
BUO-Motivasyon 28+1.9 3.4+22 0.333
BUO-Toplam 7.3+4.1 8.8 +5.1 0.223
EE: Duygu disavurum 6lgegi(Expressed Emotion), AIKK: Asm ilgi-koruyucu-kollayict ,
EDO: Elestirel-diismancil  olus, BUO: Beck umutsuzluk lgegi

p<0.05
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4.8. Hasta ebeveynlerinin, hastalara uygulanan DENVER Testi sonucuna
gore aldiklar dlcek puanlan

Hastalara uygulanmis DENVER Gelisimsel Tarama Testi'ne gore; dil, ince
motor, kaba motor ve sosyal gelisimlerinin yasiyla uyumlu olup olmadigr test
edilmis. Testin sonucu, hasta ¢ocuklarin ebeveynlerine uygulanan EE Duygu-
Disavurum 6lgegi, Beck umutsuzluk 6l¢egi toplam puanlar: ve alt lgek puanlar: ile
karsilastirilmis bu sonuglar Tablo 9' da gosterilmistir.

Mann Whitney U testi ile yapilan istatistiksel karsilastirmalarda, DAN VER
Testi' ne gore gelisimleri yasiyla uyumlu olan gocuklarin ebeveynlerinin dlgek
puanlary, gelisimi yasindan geri olan cocuklarin ebeveynlerine gore diisiik
bulunmustur. O zellikle Beck Umutsuzluk Olgegi toplam puan1 ve Beck Umutsuzluk
gelecek alt 6lgegi puanmin farklilig: istatistiksel olarak anlamli olmasa da bu fark
dikkat ¢ekicidir.

Tablo 9. Hastalara uygulanan DENVER Testi sonucuna gore ebeveynlerin

aldiklar1 6l¢ek puanlart
DENVER DENVER
Uyumlu Uyumlu degil
(n=23) (n=21) 5
Ortalama + SD Ortalama + sd
EE-AIKK 64+25 63£25 0.831
EE-EDO 7.0+3.4 8.2+4.8 0.464
EE-Toplam 13,4+4,3 14.6 £4.5 0.345
BUO-Gelecek 41+£29 54+2.1 0.076
BUO-Motivasyon 2.9+2.05 3.4+2.03 0.385
BUO-Toplam 7.0+4.3 8.8+3.7 0.083
EE: Duygu disavurum (Expressed Emotion), AIKK: As ilgi-koruyucu-kollayic1
EDO: Elestirel-diismancil olus, BUO: Beck umutsuzluk olcegi
p<0.05
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4.9. Ebeveynlerin aldiklan 6lcek puanlarimin ¢cocuklarimn cinsiyetiyle
olan iliskisi

Cocuklarinin cinsiyet durumuna gore ebeveynlere uygulanan 6lgek puanlarma
bakildiginda; kiz cocuklarin ebeveynlerinde EE-AIKK alt &lcek puanmnm erkek
cocuk ebeveynlerine gore, student t testi ile istatistiksel olarak anlamli diizeyde

yiiksek bulunmus ve busonug Tablo 10'da verilmistir.

Tablo 10. Ebeveynlerin aldiklar1 6l¢ek puanlarinin ¢ocuklarmin cinsiyetiyle

olan iliskisi

Erkek Kiz
(n=50) (n=30) P degeri
Ortalama + SD Ortalama + SD
EE-AIKK 58+23 6.9+2.7 0.048
EE-EDO 8.1+4.6 7.0+4.5 0.297
EE-Toplam 13.9+49 14.0+52 0.964
BUO-Gelecek 49+3.0 42+25 0.262
BUO-Motivasyon 32+2.1 25+1.7 0.165
BUO-Toplam 82+4.6 6.8+ 3.8 0.171
EE: Duygu disavurum (Expressed Emotion), AIKK: As ilgi-koruyucu-kollayic1
EDO: Elestirel-diismancil olus, BUO: Beck umutsuzluk olgegi

p<0.05
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4.10. Hasta ebeveynlerine uygulanms 6l¢cek puanlarimn cocuklarin

yaslan ile olan iliskisi

FKU'lu ¢ocuklarin yaglar1 ile ebeveynlerine uygulanan olgek puanlari

karsilastirildiginda; ¢ocugun yasi arttikca ebeveynlerinin EE  ve umutsuzluk 6lgek

puanlarmin da arttig1 goriilmiis ve bu artis (EE-AIKK puani ve EE-EDO puan1 haric)

spearman korelasyon analizi ile istatistiksel olarak anlamh ¢ikmustr. (p<0.05)

sonuglar Tablol1'de p degerleri verilerek gosterilmistir.

Tablo 11. Hasta ebeveynlerine uygulanmis 6lgek puanlarmm ¢ocuklarn

yaglar1 ile olan iligkisi

EE- EE-
Toplam EDO
p degeri 0.01 0.06
Yas
rdegeri 0.266  0.206

EE: Duygu disavurum (Expressed Emotion),

EDO: Elestirel-diigmancil olus,

EE- BUO- BUO- BUO-
AIKK  Toplam Motivasyon Gelecek
0.52 0.02 0.03 0.04
0.072 0.256 0.242 0.226

AIKK: Asir ilgi-koruyucu-kollayic1
BUO: Beck umutsuzluk
p<0.05

Olcegi
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4.11. Aile oykiisiine (Ailesinde birden fazla FKU'lu cocuk olup
olmamasina) gore ebeveynlerin aldiklan 6l¢ek puanlarninin karsilastinlmasi

Ailesinde birden fazla fenilketoniirili ¢ocuga sahip olan ebeveynlerin EE-
Toplam, EE-EDO alt 6lcek puan1 ve BUO-Motivasyon alt dlcek puani, tek FKU'lu
cocugu olan ebeveynlere gore Mann Whitney U testi ile istatistiksel olarak anlamli

derecede yiiksek bulunmustur. Busonug Tablo 12" de verilmistir.

Tablo 12. Aile oykiisiine gore ebeveynlerin aldiklar1 dlgcek puanlarunin

karsilastiriimasi.
Aile oykiis i Aile oykiis i
Var Yok .
(=13) (n=67) P degeri
Ortalama + SD Ortalama + SD
EE-AIKK 70+1.9 6.0+2.6 0.175
EE-EDO 10.3+4.7 72+4.4 0.024
EE-Toplam 17.4+£3.9 13.3+£49 0.003
BUO-Gelecek 4.6+2.6 4.7+2.9 0.927
BUO-Motivasyon 40+1.6 2.7+2.0 0.024
BUO-Toplam 8.6+3.4 74 +45 0.314
EE: Duygu disavurum (Expressed Emotion), AIKK: Asir ilgi-koruyucu-kollayici
EDO: Elestirel-diismancil olus, BUO: Beck umutsuzluk olgegi
p<0.05

28



4.12. Hasta ebeveynlerinin cinsiyetlerine ve egitim durumlarina gore aldiklan
olcek punlannin karsilastinlmasi

Student t testi ile yapilan istatistiksel analiz sonucunda; ebeveynlerin cinsiyeti
acisindan kadin ve erkeklerin aldiklar1 6lgek puanlari arasinda anlamh bir fark
olmadig1 goriilmiistiir.

Kruskal Wallis testi ile yapilan istatistiksel analiz sonucunda annelerin egitim
diizeyi ve 6lcek puanlar1 arasindaki farkin anlamh olmadigi , babalarin ise egitim
diizeyi azaldikca elestirel diismancil olus EE alt 6lcek puaninda artis oldugu ve bu
farkm anlaml oldugu (p<0.05)goriilmiistir. Bu sonuglar Tablo 13'te p degerleri

verilerek gosterilmistir.

Tablo13. Hasta ebeveynlerine uygulanan O6lgeklerden alinan puanlarin

cinsiyet ve egitim diizeyleri ile karsilastrilmasi sonucu elde edilen p degerleri.

Cinsiyet  Anne egitim diizeyi Baba egitim diizeyi

EE-AIKK 0.251 0.243 0.248
EE-EDO 0.558 0.083 0.044
EE-Toplam 0.256 0.143 0.129
BUO-Gelecek 0.437 0.261 0.356
BUO-Motivasyon 0.674 0.100 0.742
BUO-Toplam 0.484 0.090 0.497

EE: Duygu disavurum (Expressed Emotion), AIKK: Asir ilgi-koruyucu-kollayict

EDO: Elestirel-diismancil olus, BUO: Beck umutsuzluk dlgegi

p<0.05

29



4.13. Hasta ebeveynlerine uygulanmis 6lcek puanlarimn yaslan ve ayhk

gelir diizeyleri ile olan iliskisi

Ebeveynlerin yas durumlarma gore Olgek puanlarina pearson korelasyon

yontemi ile bakildiginda; EE elestirel diismancil olus puaninin, beck umutsuzluk

Olgegi toplam ve diger alt 6lcek puanlarmin yasla pozitif yonde ve anlamh, EE asir1

ilgi -koruyucu alt 6lgek puanin ise negatif yonde ve anlamli korelasyon gosterdikleri

goriilmektedir. Yani yas ilerledikce EE-AIKK hari¢ diger EE ve umutsuzluk puanlar

artmaktadir.

Ebeveynlerin aylhk gelir durumlarma gore Olcek puanlarina pearson

korelasyon yontemi ile bakildiginda ise; neredeyse biitiin 6lcek puanlarmmin aylhik

gelir diizeyi ile negatif yonde korele oldugu yani gelir arttikca EE ve umutsuzluk

Olgek puanlarmin diistiigli fakat bu iliskinin istatistiksel olarak anlam teskil etmedigi

goriilmektedir. Sonuglar Tablo 14'te verilmistir.

Tablo 14. Hasta ebeveynlerine uygulanmis 6lgek puanlarinin yaslari ve aylik

gelir diizeyleri ile olan iliskisi
EE- EE-
Toplam EDO
p degeri 0.120 0.011
Yas
rdegeri 0.180 0.292
Ayhk p degeri 0.791  0.847
gelir rdegeri  -0.031 -0.022

EE: Duygu disavurum (Expressed Emotion),

EDO: Elestirel-diismancil olus,

EE-
AIKK
0.144
-0.169

0.988
0.002

BUO- BUO- BUO-
Toplam Motivasyon  Gelecek
0.013 0.023 0.029
0.283 0.260 0.250
0.515 0.460 0.633
-0.076 -0.086 -0.056

AIKK: Asm ilgi-koruyucu-kollayic1
BUO: Beck umutsuzluk olgegi
p<0.05
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4.14. Hasta ebeveynlerine uygulanmis olan Beck umutsuzluk dlcegi ve
EE duygu disavurum ol¢egi toplam puanlarimn karsilastirilmasi

Hasta ebeveynlerine uygulanmis olan umutsuzluk 6lgegi ve EE duygu disavurum
Olgegi toplam puanlar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli derecede pozitif

korelasyon gézlenmistir (r:0.517 , p<0.05). (Sekil 1)

R? Linear = 0,267

20,00

pearson korelasyon analizi
(r:0.517 , p<0.05)

15,00

10,00

umutsuzluk élgegdi toplam puan

5,00

T T T T T
0,00 5,00 10,00 15,00 20,00 25,00 30,00
EE olgegi toplam puani

Sekil 1. Hasta ebeveynlerine uygulanmis olan Beck umutsuzluk 6l¢egi ve EE duygu

disavurum 6l¢egi toplam puan iliskisi

5. TARTISMA

Akraba evlilikleri iilkemiz gibi gelismekte olan iilkelerde yaygin olarak
goriilmekte, bu evlilikler sonucunda da genetik hastaliklarin goriilme siklig1
artmaktadir. Yapilan her 4 evlilikten biri akraba evliligidir ve akraba evlilikleri en
cok birinci dereceden akrabalar arasinda gerceklesmektedir. Ulkemizde FKU
sikligmm diger iilkelere gore yikksek olmasindaki temel neden de evliliklerde akraba

evliliginin tercih edilmesidir (21).

Calismamiza katilan 6rneklem grubunda akraba evliligi oran1 %72.5 (n=58),

akraba evliligi yapmayanlarin oram1 %27.5 (n=22) olarak bulunmustur. Bu sonug
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akraba evliliginin FKU lu ¢ocuga sahip olma acisindan onemli bir risk etmeni

oldugunu gosterebilir (Tablo 3).

Caliymamizin verileri incelendiginde ayni ailede birden ¢ok FKU'lu gocuk
oldugu gorilmektedir (Tablo 3). Bunun nedenleri arasmnda genetik danigmanin
yetersiz olusunun rolii olabilir. Ailede birden ¢ok kronik hastaligi olan ¢ocuk olmasi
hem ebevenlerin umutusuzluk diizeylerinin yiiksek olmasma neden olmakta, hem de

cocuklarm diizenli takiplerini zorlastirabilen bir durum olarak goériilmektedir.

Engelli ¢ocuklarin aileleri ile ilgili yapilan pekgok ¢calismada, boyle ailelerde
stres diizeyinin normal popiilasyona gore yiksek ¢iktigi goriilmektedir (59,60).
Wilton ve ark. (61), calismalarindaki 6rneklem grubunu okul oncesi donemde
engelli ¢ocugu olan 42 anne ile kontrol grubuna dahil ettigi normal gelisim gosteren
cocugu olan annelerden olusturmus, kaygilarmi karsilagtirmayr amaglamiglardir.
Calismanin sonucunda, engelli ¢ocuk annelerinin, ¢ocuk bakimi i¢in daha fazla
zaman ihtiyact oldugu, aile i¢i problemler ve aile imkanlarinmn sinirli olmasi
nedeniyle kaygi diizeylerinin kontrol grubuna gore yiiksek oldugunu belirtmislerdir.
Literatiir incelendiginde engelli ve kronik hastalig1i olan ¢ocuklara sahip ebevenlerin,
saglikli kontrol gruplarina gore daha yiiksek oranda psikolojik sorunlar yasadiklari,
tam1 kriterleri arasmnda umutsuzlugun oldugu depresyon oranlarmm da yiksek

oldugunu gosteren pekg¢ok ¢alisma goriilmektedir (62,63,64,65,66).

Yaptigimiz ¢alismada, fenilktoniirili cocuklarm anne-babalarmin, umutsuzluk
Olcegi puanlarmim kontrol grubuna gore istatistiksel olarak anlaml diizeyde yiiksek
oldugu goriilmektedir (Tablo 5). Bunun sebebi, kronik hastalikli ¢ocuga sahip
olmaktan dolayr elinden birsey gelmemesi diisiincesiyle ebeveynin garesizlige
diismesi, cocugu akranlartyla karsilagtrma, gelecegiyle ilgili kaygilanma

olabilir.

Bebko ve ark. (59), 20 otistik ¢ocugun ebevenleri ilizerinde yaptiklar: bir
caliymada ¢ocuklarmin yaslarmin artmasi ile paralel olarak ebevenlerin stres
diizeylerinin de arttigin1 ifade etmislerdir. Bristol ve ark, Demayer ve ark, Friedrich,
Wilturner ve ark. ¢alismalarinda, annelerin kaygi diizeyi ve ¢ocugun yasi arasinda

paralel bir iliski oldugunu, ¢ocuklarn yasi ilerledikge ; annelerin kaygi ve
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endigelerinin arttigini ifade etmislerdir (67,68). Wilton ve ark. (61), okul 6ncesi
donemindeki ¢cocuga sahip anne-babalarm, kaygi diizeyleri agisindan okul donemi
yaklastikca, yasitlari ile ¢ocuklarmi kiyasladiklar: goriilmiistiir. Uygun okul bulma,
okula basglaylp baslayamama gibi nedenlerden dolayr kontrol grubuna gore daha
yiksek diizeyde kaygiya sahip olduklarini belirtmiglerdir.

Yaptigimiz ¢alismada FKU'lu gocugun yasi ile ebeveynlerin umutsuzluk
diizeyi arasinda pozitif korelasyon goriilmiistiir. Yani ¢ocugun yas1 arttik¢a anne
veya babanin umutsuzlugu da artmaktadir. Ayni korelasyon EE(duygu disavurumu)
Olgek puami igin de gegerlidir (Tablo10). Zaman ilerledikge FKU'lu ¢ocugun
gelecekle ilgili planlar1 ve hayalleri artmaktadir. Bununla beraber istekleri de
artmakta ve akranlarma 6zenme durumu ortaya ¢ikabilmektedir. En basit sekliyle
yemek se¢me sansi bile ¢ok az olan g¢ocuk icin biyik sikintilar ortaya
¢ikabilmektedir. Bu durumun, ebeveynlerin empati yapmasmna ve umutsuzluga

kapilmalarina neden oldugu disiiniilmektedir.

Ceylan ve ark. (17), 120 anne iizerinde yaptiklar1 bir calismada engelli ¢ocuk
sahibi anneler ile normal kontrol grubuna beck umutsuzluk ve beck depresyon 6lgegi
uygulamis, engelli cocuk sayisinin fazlaligi ile umutsuzluk diizeylerinin orantili bir

sekilde arttigimni ve bu artigin istatistiksel olarak anlamli oldugunu belirtmistir.

Yaptigimiz ¢aliymada ortaya ¢ikan veriler bu bulgular1 destekler niteliktedir.
Ailesinde birden fazla fenilketoniirili cocugu olan ebeveynlerin, EE-Toplam, EE-
Elestirel diismancil olus alt dlgek puant ve Beck umutsuzluk(Motivasyon alt dlgek)
puani yiiksek bulunarak, tek FKU'lu ¢cocugu olan ebeveynlere gore istatistiksel olarak
anlamli derecede daha umutsuz oldugu bulunmustur (Tablo11). Bu durumu, izlem,
evde bakim, gelecekle ilgili kaygilar, maddi yiik gibi sorunlarn iki ii¢ katma
¢ikmasiyla agiklayabiliriz.

Kutlu ve arkadaglarinin (69) engelli gocugu olan anne-babalarin umutsuzluk
diizeylerini incelemek lizere yaptig1 arastirmaya, ¢esitli engel grubuna sahip cocugu
olan 520 anne-babay1 dahil etmistir. Calismada, engelli gocugu olan anne-babalarin
umutsuzluk diizeyi “Beck Umutsuzluk Olgegi” ile elde edilmistir. Arastirma
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sonunda, engelli cocugu olan annelerin umutsuzluk diizeyinin babalarin umutsuzluk

diizeyinden daha yiiksek oldugu bulunmustur.

Aragtrmamizda, literatiirdeki bu ¢aligmalarla uyumlu olarak fenilketoniirili
¢ocugu olan annelerin umutsuzluk diizeyi, babalarin umutsuzluk diizeyinden daha
yiksek olarak goziikse de bu farkin istatistiksel olarak anlamli olmadig1 anlagilmistir
(Tablo12).

Bristol ve ark. (67) yaptiklar1 aragtirmada, kronik hastaligi olan erkek ¢cocuga
sahip ebeveynlerin, kronik hastali§i olan kiz ¢ocuga sahip ebeveynlere gore daha
fazla kaygi yasadiklarmi bulmuslardir. Yapilan baska caliymalarda da kiz ¢ocugu
olan annelerin kaygilarinin anlamh bir sekilde yiiksek oldugu belirtilmistir (17,60).
Literatiire bakildiginda bu konuda farkli sonuglara varildigr anlasilmistir. Bazi
calismalarda erkek bazilarmda kiz c¢ocuklarm ebeveynlerinde umutsuzluk diizeyi
yiksek bulunurken, ¢ocuk cinsiyetinin  bu diizeyi etkilemedigi c¢aligmalara

rastlamakta miimkiindir (70,71).

Yaptigimiz gahsmada; Asirtilgili koruyucu kollayict duygulanim (EE-AIKK)
puani, kiz ¢ocuklarin ebeveynlerinde erkek ¢ocuk ebeveynlerine gore istatistiksel
olarak anlamli1 diizeyde yiiksek saptanmis (p:0.04), bunun disinda gocuk cinsiyetinin
diger o0lcek puanlari ve umutsuzluk diizeyi ilizerinde etkili bir degisken olmadigi

anlasilmistir (Tablo 9).

Ailenin gelir diizeyinin umutsuzluk tizerine etkisi literatlirde tarandiginda
umutsuzluk veya depresyon diizeyleri ile ilgili ¢alismalara rastlanmistir. Aydogan ve
arkadaslarmm (72) 257 anne- baba tizerinde yaptigi calismada ebevenlere beck
umutsuzluk 6l¢egi uygulanmis, gelir diizeyinin umutsuzluk ile negatif yonde kolere
oldugu goriilmiistiir. Gorgli ve ark. (68) Arastirmasinda; gelir diizeyinin annenin
depresyon diizeyini ters bir sekilde etkiledigini, gelir diizeyinin arttikga annenin
depresyon puanmim distiigiinii belirtmistir. Akmanis ve ark. (73) 100 otistik
cocugun annesi lizerinde yaptigi arastirmada, Annelerin aile gelir durumunun,
umutsuzluk (toplam) diizeyinde ve gelecekle ilgili beklenti boyutu umutsuzluk
diizeyinde farklilik olusturdugunu, otistik ¢ocuga sahip olan annelerin ailelerinin

aylik gelir miktar1 azaldik¢a 6zellikle gelecekle ilgili beklentilerindeki umutsuzluk
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diizeylerinin arttigin1 ifade etmektedir. Yildiz ve ark. (70) 101 engelli ¢ocuk
annesine beck umutsuzluk dlcegini de uyguladigr ¢alismada, ailenin gelir diizeyi
degiskeni agisindan; diisik gelir diizeyine sahip annelerin yiiksek gelir diizeyine
sahip annelere gore daha fazla motivasyon kayb1 yasamalar1 sonucu daha umutsuz
olduklarint bulmustur ve bu durumu engelli ¢ocugun saghk ve egitim giderlerini
karsilamakta zorlanilacagi ve engelli ¢cocugun ilerideki yagaminda maddi zorluklar

yasanabilecegi diislincesine baglamistir.

Literatiirdeki bu arastirma bulgulariyla tutarli olarak gelir diizeyi ile
ebeveynlerin umutsuzluk diizeyleri arasinda zit yonde bir iliski oldugunu bulmus
olsak da bu durum istatistiksel olarak anlamli ¢ikmamugtir (Tablo13). Bu duruma
ebeveynlerin gelir diizeyini dogru belirtme konusundaki tutarsizlig m neden oldugu
distiniilebilir. Bununla birlikte, hasta ¢ocuk olgusunun sebep oldugu sikintilarin
maddi durum aymrmm yapmadan gelir diizeyr iyi olan ve kotlii olan ailelerde

umutsuzluga yol acabilecegi de diisiiniilebilir.

Kronik hastaliga veya engelli gocuga sahip anne-babalarin yas degiskeni ve
umutsuzluk diizeyi arasinda, yapilan literatiir incelemesi sonucunda farkl iligkiler
goriilmistir. Frat ve ark. (74) 3- 12 yas arasi zihinsel engelli g¢ocuklarin
annelerinden olusan ¢aligma grubuyla yaptigi arastirmada; annenin ileri yasta olmas1
durumunda depresyon diizeylerinin arttigini belirtmistir. Aydogan ve ark. (72)
Yaptig1 arastrmanin sonucunda; ebeveynlerin umutsuzluk diizeylerinin yas ile
birlikte artmakta oldugunu saptamistir. Bunlarin aksine, annenin yasi ilerledik¢e
umutsuzluk diizeyinin azaldigmi, gen¢ annelerin daha kaygili oldugunu kaydeden
arastirmalar da mevcuttur. Ceylan ve ark. (17) yaptigi arastirma bunlardan biridir.
Bu c¢aliymada, annelerden yas1 daha gen¢ olanlarm umutsuzluk diizeylerinin daha

yiksek oldugunu belirtilmistir.

Calismamizda, ebeveynlerin yasi ile beck umutsuzluk 6l¢ek puanlar1 ve EE-
Elestirel, dismancil olus alt 6lgek puanmi arasinda anlamh diizeyde korelasyon
saptadik. Buna gore anne-babanin yasi arttikga umutsuzluk diizeyi de artmaktaydi
(Tablo13). Zamanla ¢ocukta ortaya ¢ikan komplikasyonlarm artmasi, ¢ocugun bakim
yikiinlin artmasi, ailenin yorulmasi c¢are bulunamadigi gercekliginin aileyi

yipratmas1 bu bulgularin sebebiolabilir
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Danis ve ark. (75), engelli ¢ocugu olan 95 annenin umutsuzluk diizeylerini
inceledigi ¢caligmasinda, engelli cocugu olan annelerin umutsuzluk diizeyinin yiiksek
oldugunu; annelerin egitim diizeyleri yiikseldikge umutsuzluklarmin azaldigmi
saptamistir. Karadag ve ark. (76), engelli cocuga sahip 95 annenin algiladigi sosyal
destek ve umutsuzluk diizeyini inceledigi ¢alismada; annelerin egitim diizeyi
azaldikca umutsuzluk diizeyinin arttigin1 bulmustur. Aydogan ve ark. (72) yaptigi
calismada; anne-babanin egitim seviyesinin artmasiyla umutsuzluk puanmnin
azalmakta oldugunu bulmustur. Ceylan ve ark. (17) yaptigi ¢alismada da {iniversite
mezunu annelerin umutsuzluk diizeylerinin daha diisiik oldugu saptanmistir. Yildiz
ve ark. (70), 101 engelli cocuk annesi lizerinde yaptigi ¢aligmada, bunlara benzer
sonuglar elde etmis ve bu durumu egitim diizeyi diisik olan annelerin
calsamamasma gelir elde edememesine ¢ocukla birebir ilgilenmek zorunda

kalinmasma baglamistr.

Caliymamizda; Hasta ¢ocuklara sahip annelerin umutsuzluk diizeyi, annenin
egitim seviyesinden etkilenmemekte ve farklilik gostermemektedir. Bu sonug,
orneklemi olusturan annelerin egitim diizeyine gore esit bir dagilima sahip
olamamasindan ortaokul ve Tlzeri egitime sahip annelerin saysmm c¢ok az
olmasindan kaynaklanabilir. Babalarm umutsuzluk diizeyi de egitim seviyesinden
etkilenmemekte ancak EE-Elestirel diismancil olus duygulanim puani, egitim
seviyesi diisiik olan babalarda daha yiiksek ¢ikmaktadir (Tablo12).

Akmanis ve ark. (73) arastirmalarindan, g¢ocugun otizm derecesine gore
annelerin toplam umutsuzluk diizeyinde anlaml bir farklhiliklagsma bulunmadigy,
umutsuzluk 6l¢geginin tiim alt boyutlartyla cocugun otizm derecesi arasindaki iliskiye
bakildiginda ise, cocugun otizm derecesi, umutsuzluk 6lceginin gelecekle ilgili
duygu ve motivasyon kayb1 alt boyutlarinda anlamli bir fark olusturdugu sonucuna
varilmigtir. Es ve ark. (71), zihinsel engelli ¢ocuga sahip 243 anne ile yaptiklari
calismada; Orta ve Agr diizey zihinsel yetersizligi olan bireylerin, hafif diizeyde
zihinsel engeli olan bireylere gore gelecekle ilgili beklentilerinin diisiikk, motivasyon
kayb1 ve umutsuzluklarinin daha fazla oldugu sonucuna ulasmustr.  Engelli

cocuklarin anneleriyle yapilan diger ¢aligmalarda da cocugun otizm derecesi ve
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anneye bagimlilik durumu ile annelerin kaygi ve endise diizeyleri arasinda bu

bulguyu destekleyen sonuglar gérebilmekteyiz (67,68).

Literatiire bakildiginda hastaligin derecesine gore ebeveynlerin aldig1 6lgek
puanlar1 karsilastirilmistir.  Bu amagla DENVER Il Gelisimsel tarama testi
sonucuna gore feniliketoniirili ¢ocuklart DENVER yasiyla uyumlu (gelisimi iyi),
DENVER yasiyla uyumsuz (gelisimi koti) diye smiflandirip buna gore
ebeveynlerinin aldig1 6lcek puanlar1 karsilastirildiginda; gelisimleri yasiyla uyumlu
olan ¢ocuklarin ebeveynlerinin 6lgek puanlary, gelisimi yasindan geri olan ¢ocuklarin
ebeveynlerine gore, istatistiksel olarak anlamli olmasa da diigiik bulunmustur (Tablo
8). Bu durum hasta grubunun hepsine DANVER testinin uygulanmamasi sebebiyle

kargilastirilan hasta sayisinin azhigi ile agiklanabilir.

Literatirde duygu disavurum 6lgeginin kullanildig1 ¢aligmalara bakildiginda
daha ¢ok sizofrenili hasta yakinlarinda bu dlgekten alman puanlarla, hastaligin seyri
ve relaps durumu arasindaki iliskinin incelendigi goriilmektedir. Cetin ve ark. (77),
32 sizofreni hastas1 yakini {izerinde yaptiklar1 calismada EE olgek toplam ve alt
puanlarmmm bakmm verenlerin yasi ve 6grenim durumu ile iliskili olmadigini

belirtmistir.

Calismamizdaki EE 6lceginin EDO alt grubunda ise ebeveny yasi ve 6 grenim
durumu ile istatsitiksel olarak anlamli bir iligki saptanmustir (Tablo 12).

Kusgu ve ark. (78), 30 sizofreni hastasiin relaps saysi ile EE 6lgegi toplam
ve alt puanlar1 arasindaki iliskiyi incelediginde puan yiiksekliginin relaps sayisi ile
pozitif yonde korele oldugunu bulmuslardir. Kocabiyik ve ark. (45), 60 bipolar hasta
ve yakmi lizerinde yaptigi calismada EE 6lgegi EDO alt puan grubu yiiksekligi ile

relaps orani arasinda pozitif korelasyon saptamiglardir.

Calismamizda da literatiirle uyumlu olarak EE 6lgcegi puanlari, ¢ocuklarina
diizensiz izlem yaptiran ebevenlerde ve DANVER gelisimsel tarama testine gore
gelisimi yasindan geri olan ¢ocuklarin ebeveynlerinde istatistiksel olarak anlamsiz
olsa da yiksek bulunmustur (Tablo 7, Tablo 8). Bu durum aile bireylerinin tepkisel
olmalar1 ile ¢ocugun takibinin ve tedavi uyumunun olumsuz etkilendigi seklinde
yorumlanabilir.
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Ayrica ¢ocuk yasinin biiyilk olmasi ile EE toplam ve EDO puanlarmnmn
yiiksekligi arasmda anlamli iligki saptanmustr. Literatirde EE 6lgcek puanlar: ile
hasta yasmm iligkili olup olmadigmi inceleyen bir yayma rastlanamamistir. Bu
durum, EE 6l¢egi uygulamalarinin sadece psikiyatrik hasta yakinlarma uygulanmis
olmasi, psikiyatrik hastalik digindaki kronik hastaliklarda uygulanmamis olmasi
nedeniyle agiklanabilir.

6. SONUC

Bu arastirmada elde edilen sonuglar sunlardir:

1- Cabymamza katilan Orneklem grubunda akraba evliligi oram1 %72.5

olarak bulunmustur.

2- Caliysmamiza katilan 6rneklem grubunda birden fazla FKU'lu ¢ocuga sahip

olma oran1 %13.7 olarak bulunmustur.

3- FKU'lu ¢ocuklarin ebeveynlerinde; kronik hastaligi olmayan ¢ocuklarm

ebeveynlerine gore , umutsuzluk diizeyi anlamli diizeyde yiiksek saptandi.

4- Birden fazla fenilketoniirili gocuga sahip olan ebeveynlerin umutsuzluk
diizeyi(motivasyon kayb1) ve duygu-disavurumlari, tek FKU'lu ¢ocugu olan

ebeveynlere gore, anlaml1 derecede yiiksek saptandi.

5- FKU'lu ¢ocuklarin yaslar1 ile ebeveynlerinin umutsuzluk diizeyleri ve
duygu disavurumlari arasinda anlamli diizeyde pozitif korelasyon saptandi Yani
cocugun yasi1 arttikca ebeveynlerinin EE ve umutsuzluk 6l¢ek puanlarmin da arttigi

goriildii.

6- FKU'lu ¢ocuga sahip olan ebeveynlerin yaslar1 ile umutsuzluk diizeyleri
arasinda anlamli diizeyde pozitif korelasyon saptandi. Yani ebeveynin yasi1 arttikca

umutsuzluk 6lcek puanlarmnin da arttigr goriildi.

38



7. ONERILER

e Saghk kuruluslari, egitim kurumlar1 ve medya araciligi ile akraba

evliliklerinin doguracagi kotii sonuglarla ilgili toplum bilgilendirilebilir.

e FKU gibi hastaliklarda tarama, diizenli izlem, iyi bir diyet tedavisi ile
komplikasyonlarm en aza indirgenebilecegi konusunda  bilgilendirme

yapilabilir.

e FKU gibi kalitsal hastalikli ¢ocuga sahip aileler, dogacak diger ¢ocuklarda da
ayni hastahgm olmamasi i¢in gebelik planlanacaksa bunun genetik

danigmanlik esliginde yapilmasikonusunda yonlendirilebilir.

e Aile terapisi konusuna daha fazla 6zen gosterilip, hasta yakinlar1 bu terapilere
yonlendirilebilir. Hasta ebeveynlerine psikolojik danigmanlik hizmetleri

sunulabilir.

e Ayni sorunu paylasan ailelerin bir araya getirilmesini, birbirlerine destek
olmalarin1 ve sorunlarmi paylasabilmelerini saglamak amaciyla grup

calismalar1 yapilabilir.

e Diyet tedavisinin biiyiik 6nem arzettigi FKU ve benzeri hastaligi olan ¢ocuga
sahip aileler, tibbi iiriinleri bulma konusunda sikinti ¢ektiklerini, bulsalar bile
pahali oldugu i¢in bu {iriinleri alamadiklarmni ifade etmektedirler. Boyle

ailelere devlet eliyle yeterli sosyal ve maddi destek hizmeti sunulabilir.
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9. EKLER

EK-1. Beck Umuts uzuk Olgegi

BECK UMUTSUZLUK OLCEGi (BUO)

Asagida gelecege ait dislnceleri ifade eden bazi ciimleler verilmistir. Litfen herbir ifadeyi
okuyarak, bunlarin size ne kadar uygun olduguna karar veriniz. Size uygun olanlar igin
"Evet", uygun olmayanlaricin ise "Hayir" sitununun altindaki kutuyu ( ) isaretleyiniz.

Evet Hayir
1. Gelecege umutve cosku ile bakiyorum () ()
2. Kendimileilgili seyleri diizeltemedigime gore cabalamayi bimksamiyi olur () ()

3. [sler kdtiiye giderken bile herseyin hep bdyle kalmayacagini bilmek beni rahatlatiyor () ()

4. Gelecek on yiliginde hayatimin nasil olacagini hayal bile ede miyorum () ()
5. Yapmayi en ¢ok istedigim seyleri gergeklestirmek igin yeteri zamanimvar () ()
6. Benim igin gok 6nemli konularda ileride basarili olacagimi umuyorum () ()
7. Gelecegimi karanlik gériyorum () ()
8. Dunya nimetlerinden siradan birinsandan daha ¢ok yaradanacagimiumuyorum () ()

9. Iyi firsatlaryakalayamiyorum. Gele cekte yakalayacagimainanmam icin de hicbirneden yok() ()

10. Gegmis deneyimlerim beni gelecege iyi hazidad () ()
11. Gelecek, benim igin hos seylerden ok tatsizliklada dolu goriniiyor () ()
12. Gergekten 6zledigim seylere kawsabile cegimi ummuyorum () ()
13. Gele cege baktigimda simdikine oranla daha mutlu olacagimiumuyorum. () O
14. isler birtiidli benim istedigi m gibi gitmiyor () ()
15. Gelecege bliyik inancim var () ()
16. Arzu ettigim seyleri elde edemedigime gore birseyleristemek aptallik olur 0 O
17. Gelecekte gergek doyuma ulagsmam olanaks iz gibi () ()
18. Gelecek bana bulanik ve belirsiz gorinliyor )y ()
19. Kot gunlerden ok, iyi giinler bekliyorum )y O

20. Istedigim herseyi elde etmek icin caba gdstermenin gergekten yarariyok, nasil olsa onuelde

Edemeyecegim 0 0
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EK-2. EE (Duygu Disavurum) Olgegi
EE OLCEGI

ACIKLAMA: Asadida hastanizla aranizdaki iliskinin bazi ybnlerini tanimlayan ciimleler vardir.
Liitfen hastanizi diisiinerek ciimleleri okuyun ve tanimlanan durumlarin size uygun olup
olmadigni belirtmek (lizere dogru (D), yanlis (Y) seklinde isaretleyin. Bunu yaparken son bir
yilinizi diistindin.

(D) (Y) 1.0nun bazi seyleri kasten yaptigini dislintyor ve 6fkeleniyorum.

(D) (Y) 2.0nun hasta oldugunainanmiyorum.

(D) (Y) 3.0nunla sohbet etmekten hoslaniyorum.

(D) (Y) 4.Benimicin onun istekleri, diger aile yelerinin isteklerinden daha 6nemli.

(D) (Y) 5.0nunlaiilgili her seyi, kendine ait 6zel meselelerini bile arastirip 6grenmeye
calisiyorum.

(D) (Y) 6.0nun varigi beni deli ediyor.

(D) (Y) 7.Dustnip distinlp yaniyorum ne hata yaptik diye.
(D) (Y) 8.0nun bazi yonlerini begeniyor ve takdir ediyorum.
(D) (Y) 9.0na sik sik 6git veriyorum.

(D) (Y) 10.0nunla uyusamiyoruz.

(D) (Y) 11.Biraktim artik ne hali varsa gorsiin.

(D) (Y) 12.Aile icinde onun her seyiyle ben ilgileniyorum.
(D) (Y) 13.0na kiriliyor, giiceniyorum.

(D) (Y) 14.0nun fikirlerini sonuna kadar dinlerim.

(D) (Y) 15.0nun Gstlne titrerim.

(D) (Y) 16.0nunla birlikteyken baska bir seyle ilgilenmiyorum, ilgim sirekli onun Gstiinde
oluyor.

(D) (Y) 17.0 benim hayatimi yasamama engel oluyor.
(D) (Y) 18.0 hasta oldu diye dinya basima yikilmis gibi hissediyorum.
(D) (Y) 19.0nun yaptigiisleri begenmiyorum.

(D) (Y) 20.0nun giyim kusamini begenmiyorum ve ona bunu soylliyorum.
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(D) (Y) 21.0ndan benim bekledigim gibi davranmasiniistiyorum.

(D) (Y) 22.0na en ufak bir sey olacak diye endiseleniyorum.

(D) (Y) 23.0nun her seyiyle ben ilgileniyorum.

(D) (Y) 24. “Ondan ah bir kurtulsam!” diye disindtgim oluyor.

(D) (Y) 25.Huzursuz ve keyifsiz oldugunda anliyor ve ondan uzak duruyorum.

(D) (Y) 26.0nun kendi islerini sirali ve diizenli yapmasiicin onu sik sik ikaz ediyorum.
(D) (Y) 27.Hastaneye yatmasi beni perisan ediyor,ondan ayrilmaya hi¢ dayanamiyorum.
(D) (Y) 28.Biz birbirimize benziyoruz.

(D) (Y) 29.0nun yanhislarini dizeltmesini istiyorum.

(D) (Y) 30.0Onunla iyi anlasiyorum.

(D) (Y) 31.Aklim fikrim hep onda baska hig bir sey disiinemiyorum.

(D) (Y) 32.Kendini diizeltmesi icin onu sik sik elestiriyorum.

(D) (Y) 33.0ndan uzak kalmak istiyorum.

(D) (Y) 34.Basima bir siir(i dert agiyor.

(D) (Y) 35.0 olmasa biitiin isler yoluna girecek.

(D) (Y) 36.Bir zorlukla karsilastigimda bu zorlukla basa ¢ikabiliyorum.

(D) (Y) 37.0nun her seyi ile ilgilenmek bana zevk veriyor.

(D) (Y) 38.Ofkelendiginde ondan uzak durmam, onu yatistirmak icin ugrasirm.

(D) (Y) 39.Huzursuz ve keyifsiz oldugunda onunla konusmaya,sohbet etmeye calisirm.
(D) (Y) 40.0nun, hastaligini abarttigini distiniyorum.

(D) (Y) 41.0nun morali bozuk oldugunda genellikle ben destek oluyorum.
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EK-3. Fku'lu Cocuga Sahip Ebeveynlerin Sosyo Demografik Veri Formu

FKU'LU COCUGA SAHIP EBEVEYNLERIN SOSYO DEMOGRAFiK VERi FORMU
1) Ad-Soyad:
2) Cinsiyet:
3) Yas:
4) ikamet yeri:
5) Cocugun dogum tarihi( giin/ay/yil):
6) Cocuga dogumdan kag giin sonra tani kondu:
7) Esle olan akrabalik durumu: 1) Var 2) Yok
8) Yakinlik derecesi:
9) Aile 6ykiisi:
10) Cocugun takip/izlem durumu: 1)Dizenli 2) Dlzensiz
11) Gelisim testi sonucu:
12) Egitim Durumu => Anne:
-> Baba:

13) Calisma Durumu/Meslegi > Anne:

-> Baba:
14) Cocugun hastaligi hakkinda bilgilendirilmis mi: 1) Evet  2)Hayir
15) Cocuk sayisi: 16) Kaginci ¢ocuk oldugu:
17) Aylik gelir diizeyi:
18) Dogdugu yer: 1) Ev 2) Saglik ocagi 3) Hastane
19) Dogumu yaptiran kisi: 1) Ara ebe 2) Saglik ocagiebesi  3) Doktor
20) Asi durumu : 1) Tam 2) Eksik
21) Eslik eden hastaliklar:

22) Yeni dogan sarilhig :
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EK- 4. Saglam Cocugu Olan Ebeveynlerin Sosyode mografik Veri Formu

SAGLAM GOCUGU OLAN EBEVEYNLERIN SOSYODEMOGRAFiK VERi FORMU

1) Ad-Soyad :

2) Cinsiyet :

3) Yas :

4) Egitim Durumunuz :

5) Esinizin egitim durumu :

6) Calisma Durumunuz/Mesleginiz :
7) Esinizin calisma durumu /meslegi :
8) Cocuk sayis1 :

9) Aylik gelir diizeyi :

10) Akraba evliligi : a) var b)yok
11) Son ¢ocugunuzun dogum kilosu :

12) Ikamet ettiginiz yer :
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EK-5. Etik Kurul Onay:

DICLE UNIVERSITESI TIP FAKULTESI GIRISIMSEL OLMAYAN KLINIK
ARASTIRMALAR ETiK KURULU

DICLE UNIVERSITY MEDICAL FACULTY ETHICS COMMITTEE FOR

NONINTERVENTIONAL STUDIES
Yl

KARAR

Yrd.Dog.Dr.Yilmaz PALANCI, Ars.Gor.Yunus KARADENIZ, aragtirmacilar tarafindan
planlanan “Fenilketoniiri tanisi alan hastalarin ebeveynlerinin duygu durumlari ve gelecekle ilgili
beklentileri.” baglikl aragurmaya Dicle Universitesi Tip Fakiiltesi Etik Kurul'u tarafindan
toplantida hazir bulunan tiyeler tarafindan oy birligi ile onay verilmigtir.

Klinik aragtirma tamamlanip yayin asamasina geldiginde, yayina sunulan bildiri veya
makalenin bir §rneginin Etik Kurul’a verilmesi zorunludur,

DECISION

The project titled as “Mood states and future expectations of parents of the patients
diagnosed with phenylketonuria” planned by Yilmaz PALANCI, Yunus KARADENIZ has been
approved by Ethics Committee of Dicle University Faculty of Medicine.

Oturum No ( Meeting | Tarih (Date): 08.07.2013 Saat (Hour): 13:00-15:00
number) :
KURUL BASKANI Prof.Dr.Aydin ECE
(CHIEF)
KURUL UYELERI/ MEMBERS
UNVANI ADI-SOYADI KURUMU BRANSI iMzA

1| profDr. Aydin ECE Dicle Oniversitesi Tip Fakaltesi Gocuk Saglipi ve S | (=
2 . Nuriye METE Dicle Universitesi Tip Fakiltesi Biyokimya /) /[t”

Dicle Universitesi Tip Fakoltesi Adli Tip r /
3 Prof. Dr. Soleyman GOREN

- <
4 Dicle Universitesi Tip Fakoltesi Tibbi Farmakoloji <"
ProfDx. Osman GOKALP 4
5 | DogDr. A. Cetin Tannkulu Dicle Oniversitesi Tip Fakaltesi Gogos Hast.
7\ )
6 | pog.Dx. Abduliah BOYOK Dicle Oniversitesi Tip Fakoltesi | Genel Cerrahi CA/J,\
7 | Yrd.Dog.Dr. | lsmail YILDIZ Dicle Universitesi Tip Fakultesi Biyoistatistik
A

8§ Yrd, Dog. Dr, Ugur FIRAT Dicle Oniversitesi Tip Fakoltesi Patoloji }v 1

Dicle Oniversitesi Edebiyat Fakoltesi | Tarih Bolamo
9 | Yrd.Dog.Dr. | Ramazan GONAY Tarih Bolomd Ogretim Oyesi
10 Yrd. Dog. Dr, Mehmet Ugur CEVIK Dicle Universitesi Tip Fakoltesi Noroloji p .

i

1 Avukat Recep OTER Dicle Universitesi Tip Fakiltesi Avukat /
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