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Dezavantajh bireyler hayatlarinin sosyal, ekonomik gibi bir alanda ya da
birden fazla alanda sorun yasayan bireyleri ifade etmektedir. Yoksullar,
cocuklar, kadinlar, gocmenler ve engelliler gibi bireyler bulunduklar1 topluma
gore dezavantajh birey olarak kabul edilmektedir. Aile bireyin ilk iletisim
kurdugu, ilk egitimini aldig1 temel bir kurumdur. Dolayisiyla bireyin toplumun
kiiltiiriinii, degerlerini 6grenmesinde aile 6nemli bir faktor olmaktadir. Aile
bireyi bircok alanda etkilerken 6zel gereksinimli bir bireyin aileye katilmasi da
aileyi etkilemektedir. Ailenin ozel gereksinimli bireye gore sosyal yasamim,
ekonomik durumunu degistirmektedir.

Calismanin  amaci aileye Kkatillan o0zel gereksinimli bireylerden
fenilketoniirili bireyin ailenin yasamina nasil etkide bulundugu anlamaktir.
Amaca uygun olarak fenilketoniirili aile bireyleriyle goriismeler yapilmistir.
Goriismeler Konya’daki fenilketoniirili aile bireyleri ve fenilketoniirili bireylerle
yapilmstir. 9 tane anne, 7 tane baba ve 5 tane de fenilketoniirili birey olmak
iizere toplamda 21 Kisiyle goriisme gerceklestirilmistir. Goriismeler sonucunda
elde edilen bulgular analiz edilmistir. Analiz sonucunda ailenin fenilketoniirili
bireye gore sosyal iliskilerini diizenledigi, aile bireylerinin ekonomik durumuna
da etki ettigi ortaya ¢cikmistir.
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GIRIS

Toplumda bireylerin temelde ekonomik, politik ve saglik alaninda yasadiklari
olumsuz durumlar mevcuttur. Tiim bu olumsuz durumlar dezavantajlilig
olusturmaktadir. Politik durum devletin elinde olan, alinan kararlar ve verilen haklar
sonucunda bireyleri etkilemektedir. Ekonomik durum bireylerin yasam kalitelerini
belirlemektedir. Fakat her birey esit kosullara sahip olmadigindan esitsizlik sonucu bir
dezavantajlilik ortaya ¢ikmaktadir. Saglik ise insanin hayati boyunca isteyecegi bir
ozelliktir. Ama saglikli olabilmek i¢in her birey ayni kosullarda olmayabilmektedir.
Hem cografi kosullar hem de ekonomik durum etkili olmaktadir. Dezavantajlilik

bahsedilen temellerde s6z konusu olmaktadir.

Dezavantajliliga neden olan faktorler vardir. Bu faktorler dogustan gelen ve
toplumda insa edilen faktorler olarak ikiye ayrilmaktadir. Dogustan gelenler
degistirilmesi zor olan engellilik, deri rengi ve cinsiyetken toplumda insa edilenler ise
etnik koken, din, dil, cografya gibi faktorlerdir (Kino, 2019: 57). Tiim bu faktorler her
iilkede dezavantajli olarak gériilmemektedir. Ornegin; bir iilkede deri renginden dolay1
ayrimcilia ugranirken baska bir iilke deri rengi Onemsenmeden esit haklar
verilebilmektedir. Bir ayrimcilik, hayatinin herhangi bir alanindaki eksiklik ve bu
durumda olan bireyler dezavantajli grupta yer almaktadir. Dezavantajli bireylere
engelliler, yoksullar, yaslilar, kalitsal hastaliga sahip bireyler (fenilketoniiri, hemofili,
albino vb.), korumaya muhta¢ cocuklar, eski mahkumlar gibi ornekler verilebilir.
Diinyanin hemen hemen her yerinde dezavantajli bireyler bulunmaktadir. Sadece

iilkelerin kosullarina gore degisiklik gosterebilmektedir.

Dezavantajli bireylerden olan yoksul bireyler hayatlarinin baslangicindan ya
da belli bir déoneminden sonrasinda ekonomik durumlarindan dolayr mahrum kalma
hali sebebiyle dezavantajli olmaktadirlar. Kisitli beslenmeleri, saglik hizmetlerinden
tam yararlanamamalari, egitim hayatlarinda da yetersiz kalmalar1 yasamlarinda

birtakim zorluklar yasamalarina sebep olmaktadir.



Kadmlar ise toplumda atfedilen rollerinden dolayr dezavantajh
olabilmektedirler. Genellikle ev ic¢i islerde kadin 6n plandadir. Dolayisiyla kadinlar
caligma hayatinda erkeklere gore daha az yer almaktadir. Sadece ¢alisma hayatinda
degil egitim hayatinda da kadinlar engellerle karsilasabilmektedir. Bahsedilen
durumlar esitsizlige ve kadinlarin dezavantajli bir yasam siirdiirmelerine neden

olmaktadir.

Dezavantajli bireylerden kendisini koruyamayan, her alanda bir destege ihtiyag
duyan cocuklar toplumda yasanan bir olaydan diger bireylere gore daha fazla
etkilenebilmektedirler. Ailelerinin durumu ¢ocugun egitimden uzaklagsmasina, ¢alisma
hayatina girmesine sebep olabilir. Dolayisiyla niteliksiz bir iste ¢aligmalari, ucuz is
giicli olarak goriilmeleri kacinilmaz bir durumdur. S6z konusu durumda ¢ocuklarin

dezavantajli oldugu anlagilmaktadir.

Insanin hayatinda biyolojik bir siire¢ olan yash olma hali, baz1 yetilerini
kaybetmesine neden olabilmektedir. Yaslilar isgliciinden uzaklastirilabilmektedir. Bu
durumda yagslilarin yoksulluk yasamalarina neden olmaktadir. Yoksulluk da bakima
muhtag¢ olmalar1 sonucu dogurmaktadir. Boylece dezavantajli olma durumu meydana

gelmektedir.

Sosyal, ekonomik ve politik sebeplerden dolay1r go¢ eden bireyler gittikleri
iilkede basta dil konusunda olmak iizere kiiltiiriine de uyum saglamada zorluk
cekebilmektedirler. Dolayisiyla gd¢cmenler toplumda Gtekilestirilme, igsiz kalma,
egitim, saglik gibi bazi alanlarda sorunlar yasamaktadirlar. Bu durumlar gé¢menlerin

dezavantajli hale gelmelerine sebep olmaktadir.

Viicut islevlerinde meydana gelen sorunlar sonucunda bir kisitlama yasayan
(Diinya Saglik Orgiitii, 2011: 5) engelli bireyler de dezavantajli grupta yer
almaktadirlar. Dogustan ya da trafik ve is kazalar1 gibi sonradan olabilen nedenler
bireylerin engelli olmasina sebep olabilmektedir. Engelli bireyler gérme, zihinsel,
isitme ve siiregen hastalifa sahip bireyler olarak kategorilere ayrilmaktadir.
Yasadiklar1 kisitlama engelli bireyleri tamamen ya da kismi olarak toplumdan
uzaklastirabilmektedir. Bazi engelli bireyler siirekli bakima muhtag olabilirken,

bazilar1 ise sadece belli kisitlamayla temel ihtiyaglarini yalmiz giderebilmektedir.



Nadir goriilen hastaliklardan olan fenilketoniirili bireyler 6zel besinler tiiketen,
proteinli iiriinler tiikketemeyen, yasam boyu diyet yapmasi gereken ve siirekli bakima
ihtiyac1 olan bireylerdendir. Ozel iiriinlerinin olmasi, belli bir diyet uygulamalarini, bu
driinler icin de belli bir maliyet gerekmektedir. S6z konusu maliyet bireyler i¢in
sorunlar olusturabilmektedir. Ozel gereksinimli olan bireyler ise alim konusunda ve
fiziksel c¢evrenin diizenlenmesinde zorluklarla karsilasmalarindan  dolay1
dezavantajlilik yagamaktadirlar. Yukarida bahsedilen dezavantajlilik durumunda olan
bireyler etkilenirken s6z konusu bireylerin aileleri de bu durumun i¢inde ya da

etkilenen olarak yer almaktadirlar.

Bireyi topluma hazirlayan, toplumun en temel yapisi ailedir. Aile toplumun
degerlerinin sonraki nesillere aktarilmasinda ana role sahiptir. Ailenin gdrevlerini ve
ozelliklerini igeren kavram ailenin iglevi olarak tanimlanmaktadir (Leeman vd., 2016:
230). Ailenin islevleri, bireyin duygu paylasimlarinda, tiretim ve tiiketimde, dini
inancinda, bos zaman faaliyetlerinde, her alanda egitilmesinde ve sosyallesmesinde
etkili olmaktadir. Sosyallesmesiyle bireyin diger bireylerle etkilesime girmesi ve
toplumun diizenine uyum saglamasi gergeklestirilir. Bireyin ilk sosyallesme alani
ailesidir. Ilk etkilesim aileyle yapilmaktadir. Ailenin bireyle etkilesimiyle birey
toplumsal diizenin bir pargasi haline gelmektedir. Aile bireyi nasil etkiliyorsa bireyin
herhangi bir durumu da aileyi etkilemektedir. Ozellikle 6zel gereksinimli bir bireyin
aileye katilmasiyla ailenin yasama bicimi degismektedir. Ozel gereksinimli bireye
gore evi diizenleme, beslenme seklini degistirme, sosyal iligkilerini ve g¢evresini
degistirme sz konusu olabilmektedir. Ailenin bireye, bireyin aileye, ailenin topluma
etkisi oldugu gibi toplumun da aileye etkisi beklenen durumlardandir. Toplum
ekonomik, siyasi, teknolojik gelismelerle doniisiim yasamaktadir. S6z konusu
doniisiimler ailelerin genis aileden, c¢ekirdek aileye donilismesine, yasadiklari yeri
degistirmelerine, aile iginde rollerin degismesine kadar bircok alanda aileyi

etkilemektedir.

Yapilan ¢alismada dezavantajli bireylerden fenilketoniirili bireylerin aileleri
fenomenolojik bir arastirmayla ele alinmistir. Her bir bireyin yaganan gerceklige dair
kurgular1 vardir ve bu kurgulari nasil iirettigi, onun igerisinde nasil yasadigi

fenomenolojinin kapsamindadir. Bu kapsam baglaminda calismanin konusunu



fenilketoniirili bireye sahip ailelerin kurduklar1 yasantilarin ve deneyimlerin
betimlenmesi olusturmustur. Calisma fenilketoniirili ailelerin gilindelik yasamlarini
yansitan bir inceleme niteligindedir. Caligmanin problemi ise dezavantajli bireylerden
olan fenilketoniirili birey iceren ailelerin bireyin aileye katilmasiyla toplumsal

iligkilerinin nasil etkilendigidir.

Calismanin ticlincli boliimiinde aragtirmanin metodolojisi ele alinmistir. Bu
kisimda arastirmanin yontemi, orneklemi, veri toplama teknigi ve analizin nasil
yapildig1 agiklanmistir. Dordiincii boliimiinde ise yapilan miilakatlardan elde edilen
bulgular fenilketoniirinin tanimlanmasi, ekonomi, aile olmak, sosyal ¢evre temalari

altinda incelenmis ve analizi yapilmistir.

Calisma, ailede bulunan fenilketontirili bireyin ailenin sosyal iligkilerine nasil
etki ettigini sahadan veri toplayarak anlama ¢abasindadir. Ek olarak sosyoloji alanina

nagizane akademik olarak katkida bulunulmaya ¢alisilmistir.



BIiRINCI BOLUM: KAVRAMSAL CERCEVE
1.1. Dezavantajhhk Uzerine

Dezavantajli bireylerin ve neden dezavantajli olduklarinin agiklanabilmesi i¢in
oncelikle dezavantajin, dezavantajliligin tanimlanmasi dogru olacaktir. Dezavantaj
kelimesinin kokiinde bulunan avantaj kelimesi Fransizca olup stiinliik, kazanim,
yarar anlamlarma gelmektedir. Dolayisiyla dezavantaj kelimesi de avantajli olmama
durumu anlamindadir.! Sozliik anlamindan yola ¢ikilarak dezavantaj kelimesinin
istiinliiglin, kazanimin saglanamamasi anlamina gelebilecegini sdylemek yanlis

olmayacaktir.

Dezavantajlilik ise toplumsal hayatta bazi sosyal ve ekonomik niteliklere sahip
olamama veya normalin disina ¢ikilarak erismedir (Ocal, 2015: 2). Ozbas’m (2018:
1145) ifadesiyle dezavantajlilik, bireylerin toplumsal yasamda, ekonomide, egitimde,
politikada, sosyo-kiiltiirel siireclerde yasadiklart tim olumsuz kosullardir. Mayer’e
(2003: 2) gore de bireyler, toplumun ¢ogunlugu tarafindan yararli bulunan 6zerklik,
tesvik, sorumluluk, 6z saygi, toplum destegi, saglik, egitim, bilgi, istihdam, sermaye
ve destek sistemlerine erisim ve kullanimdan mahrum birakildiklar1 zaman kendilerini
dezavantajli olarak goriirler. Kisaca dezavantajlilik, uygun olmayan kosullarin veya
niteliklerin var olmasi olarak ifade edilebilir. Bahsedilen uygun olmayan kosullarin
veya niteliklerin olusabildigi temeller, dezavantajliligin taniminda gegtigi i¢cin bu
noktada ele alinmasi gereken konulardan biridir. En genel sekilde ekonomi, saglik,
politika, egitim dezavantajlilifin olusabilecegi temelleri olusturmaktadir. Bu

temellerin yansimalari bireyin sosyal yasaminda etkili olmaktadir.

Ekonomi basitge iiriin ve hizmetlerin liretimini ve dagittimini tedarik eden pazar
seklinde tanimlanabilir. Ekonomi piyasada rekabet olusturur. Bu rekabet sadece
piyasada oldugu gibi genis capli degil, liretimin oldugu kiiclik bir yerde de insanlar
arasinda rekabet olmaktadir. Bu durum her bireyin esit firsatlara sahip olamamasina
neden olmaktadir. Esitsizlik de dezavantajliligi ortaya ¢ikarmaktadir. Ornek olarak
ozellikle geleneksel toplumlarda kadinlarin ¢alisma alaninda az goriilmesi,

giiniimiizde de miihendislik alanlarinda az olmalar1 ve bazi alanlarda ise yetersiz

! Tiirk Dil Kurumu (TDK), https://sozluk.gov.tr/ Erisim tarihi: 01.10.2020



bulunup ise alinmamalar1 verilebilir. Oysa Anayasaya (1982: 49) gore “calisma,

herkesin hakki ve ddevidir.”

Saglik, her insanin temel haklarindan biridir ve toplum i¢in hangi ¢agda
olunursa olunsun 6énemli bir olgudur. Toplumun ilk amaci her zaman saglikli olmak
olmustur. Fakat saglikli olmak i¢in herkes ayni hizmeti alamamaktadir. Bu noktada
bireyin ekonomik durumu etkili olmaktadir. Ekonomik durumu iyi olmayan bir birey
bazt durumlarda saglik hizmeti alamayabilir. Bu durumda dezavantajlilik

olusturmaktadir.

Politika, devlet islerinin yiiriitiilme ve diizenlenme sistemi olarak basit bir
sekilde ifade edilebilir. Aslinda dezavantajliligin olusabilecegi temellerin en
kapsamlis1 ve en etkilisi oldugu sdylenebilir. Ciinkii yapilan politikalarla kisitlamalar,

haklar bireylerin hayatini etkileyebilir.

Egitim, bireyin kisiliginin gelismesinde yardimci olan, bireyi yetiskin
yasamina hazirlayan, gerekli bilgi, beceri ve davranislar saglayan bir stirectir (Tezcan,
1985: 4). Bireyin yasaminda etkili olan bu siirece her bireyin saglikli bir sekilde dahil
olmasi beklenir. Fakat smifsal farkliliklar, etnik farkhiliklar, dil ve din kokenli

farkliliklar her birey i¢in saglikli bir katilim olusturamaz.

Dezavantajlilig1 olusturabilecek birka¢ temelden yukarida en genel sekilde
bahsedilmeye c¢alisilmistir. Bu temellerin igerisine kiiltiir, gé¢ vb. de eklenerek
cogaltilabilir. Bir de dezavantajlilik sadece bir zeminde olmayip iki zeminin bir araya
gelerek coklu bir dezavantajlilik da meydana getirebilir. Ornek olarak yoksul bireyin

bir kaza sonucu tam olarak tedavi olamay1p engelli olmasi verilebilir.

Dezavantajliligin meydana geldigi zeminlerin oldugu gibi dezavantaja neden
olabilecek birtakim faktorler de vardir. Kino bu faktorleri iki kategoride ele almistir.
[Iki dogustan gelen ve degistirilemeyen faktorlerdir. Dogustan gelen ve
degistirilemeyen faktorlere deri rengi, engellilik ve biyolojik cinsiyet 6rnek verilebilir.
Verilen bu 6rnekler yapisal kokenlerle saglandigindan degistirilmeleri imkansiz veya

cok zordur (Kino, 2019: 57).

Dogustan gelen ve degistirilemeyen faktor olan deri rengi bireyde ilk fark

edilebilen bir ozelliktir. Ulkemizde bu 6zelliginden dolay1 bireyin dezavantajli



oldugunu sdylemek yanhs olur. Ornegin, Amerika’da tam tersi bir durumun sdz

konusu oldugu goriilmektedir.

Dogustan gelen faktorlerden biri olan biyolojik cinsiyet kadin ve erkek
ayrimini ifade etmektedir. Genel olarak diisiiniildiigiinde erkeklerin dezavantajli
konumda olmasini sdylemek zordur. Kadinlarin ise geleneksel toplumdan modern
topluma dezavantajli konumlarda oldugu rahatlikla goriilebilmektedir. Geleneksel
toplumda kadinlarin hem is alanlar1 hem de sosyal ¢evreleri daha sinirliyken, modern
toplumda teknolojinin kullanilmasiyla insan giicii faktorii azaldig: i¢in kadinlar is
alanlarinda daha fazla goriilmeye baslanmigtir. Fakat erkeklere kiyasla dezavantajli
konumlarindan ¢ikamamisglardir. Aslinda kadinlar1 sinirlayan unsurlarin cinsiyet

algisindan dolay1 toplumsal nedenler oldugu ifade edilebilir (MARKA, 2011: 19).

Engellilik  faktorii bireyin viicudundaki bir deformasyondan dolay1
yasamindaki aksakliklar olarak tanimlanabilir. Bu deformasyon dogustan da olabilir,
sonradan da meydana gelebilir. Ornegin; tekerlekli sandalyeyle hayatini idame ettiren
insanlar disiliniildiigiinde ise alimlarinin zor oldugu goriilmektedir. Bir de
bulunduklar1 sehrin yapisi da yasamlarini etkilemektedir. Her kaldirim ve bina bu

insanlarin kullanacagi gibi olmayabilmektedir.

Kino’nun yukarida sdyledigi faktorlere ek olarak Dilovasi’nda dezavantajh
gruplarin istihdam potansiyelinin artirilmasi aragtirmasinin sonug raporunda yer alan
yas faktorli de bu grubun i¢ine alinabilir. Yas bakimindan dezavantajli sayilabilecek
insanlar ¢ocuklar ve yashlardir. Ciinkii ekonomik agidan bagimli olan ve {iretime dahil

olmalar1 diisiik olan bu insanlar toplumda dezavantajli olurlar (MARKA, 2011: 19).

Ikinci faktor ise toplum ve kiiltiir icerisinde insa edilen faktorlerdir. Bu
faktorler toplumdan topluma, kiiltiirden kiiltiire degisebilen oldugundan dolay1 bazi
kosullar dezavantajlilig1 meydana getirebilir. Etnik ve dinsel kokenler, sosyal tabaka,
anadili ve cografl koken gibi faktorler ilk akla gelen 6rneklerdir. Ayn1 zamanda bu tiir
dezavantajlilik olusturabilen faktdrler ayni toplum ve kiiltiir iginde zamana bagh

olarak doniistime ugrayabilir (Kino, 2019: 57).

Etnik kokenin ortak bir ge¢misi ve kiiltiirii ifade ettigini sdylemek yanlig

olmayacaktir. Etnik ve dinsel kokenlerinden dolay1 bulundugu toplumda, gog ettigi



toplumda veya go¢ etmek zorunda kaldigi toplumda birey dezavantajlilifa sahip

olabilir. Ornek olarak Nazi Almanya’sinda Yahudiler gosterilebilir.

Sosyal tabaka her toplumda cesitli temellere dayanmaktadir. Tezcan, sosyal
tabakay1 “ayni ya da benzer statiide olan kisilerin bir yer isgal ederek olusturduklari
topluluk” seklinde ifade etmistir (1985:119). Bireyin bulundugu topluma bagli olarak
kiiltiirel ve ekonomik olarak dezavantajlilik s6z konusu olabilir. Yoksul bireyler
diistintiliirse hayatlarin1 idame ettirebilmek i¢in bazi gerekli olanaklara sahip

olamamaktadirlar. Boylece dezavantajli konumda olmaktadirlar.

Anadil basitce bireyin yakininda bulunan bireylerden 6grendigi ilk dil olarak
tanimlanabilir. Bireyin go¢ etme nedeniyle veya mensup oldugu etnik grup nedeniyle
anadilinden bagka bir dil konusulmasi da muhtemel olabilmektedir. Baska bir dilin
konusulmas1 genellikle egitim kurumlarinda, saglik kurumlarinda ve devlet
dairelerinde birey i¢in sorun olusturabilmektedir. Bu kaniya yonelik Sosyo Politik
Saha Arastirmalart Merkezinin 20 Ocak -7 Subat 2021 tarihleri arasinda, Tiirkiye
genelinde Tiirk¢e disinda kalan anadillerin kullanimina dair ¢evrimigi ortamda anket
yapmuistir. Yapilmig olan ankete 1476 kisi katilmis ve ankette anadilleri soruldugunda
katilimeilarin %94,9’u “Kiirtce”, %3,5°1 “Cerkesce”, %1,2’si “Ermenice”, %0,3’i
“Arapca”, %0,1’1 “Siiryanice”, %0,1’1 ise “Lazca” oldugunu ifade etmislerdir.
Katilimcilara devlet kurumlarinda, saglik kurumlarinda ve egitim kurumlarinda
anadiliyle ilgili ayrimciliga maruz kaldigmizi disiinliyor musunuz sorusu
soruldugunda, devlet kurumlarinda katilimcilarin %72’si, saglik kurumlarinda

2: 6
1

katilimcilarin %52,1°1, egitim kurumlarinda ise katilimcilarin %62,5’1 “Cogunlukla”
cevabiyla bireylerin anadilleri sebebiyle ayrimcilifa ugradiklari anket sonuglarinda
ortaya ¢ikmustir.? Bu kurumlarda kendilerini rahat ifade edemedikleri sonucuna da

varilabilecegi sdylenebilir.

Bireyin dogup biiylidiigli daha sonra da yasadig1 cografya dezavantajli olma

haline sebep olabilir. Bulunulan cografyanin sundugu imkanlar iilkenin her yerinde

2Sosyo Politik Saha Arastirmalar1 Merkezi Tiirkiye genelinde Tiirk¢eden farkli olarak kullanilan
anadillere dair 20 Ocak -7 Subat 2021 tarihleri arasinda bir aragtirma yapmustir.
https://sahamerkezi.org/turkce-disinda-kullanilan-anadillere-dair-saha-arastirma-raporu-subat-2021/
Erisim tarihi: 11.11.2020



ayni olmamaktadir. Ornegin; kirsal kesimlerde egitim olanaklar1 (okul, ders
materyalleri, vb.) daha kisith oldugundan bu durum bireyleri dezavantajli olmaya

itmektedir.

Birlesmis Milletler Kalkinma Programinin (UNDP) (2005: 157-158)
Programming for Justice: Access for All isimli yayminda da bu faktorler: ekonomik
engeller, yasal ve kurumsal ayrimcilik, duyarsizlik/belirli ihtiyaglarin farkinda
olunmamasi, dezavantajli gruplara yetersiz erigim, alternatif mekanizmalar igin
yetersiz  destek, smurhi iletisim, resmi kurumlarin  korkusu/giivensizligi,
misilleme/sosyal dislama korkusu, fiziksel erisim eksikligi seklinde belirtilmistir.
Yukarida bahsedilen faktorlerin birine ya da birkagina sahip bireylerin dezavantajl
grupta yer aldigin1 sdylemek miimkiindiir. Ancak, bu faktorlerin degisiklik gostermesi
ve her bir iilkede farkli seyretmesi, dezavantajli gruplarin hangi bireyleri igerdigine

dair genel bir kabuliin olmamasint miimkiin kilmistir.

Dezavantajli gruplarin genel bir tanimina yer vermek gerekirse, Birlesmis
Milletler Egitim, Bilim ve Kiiltiir Orgiitii (UNESCO) dezavantajli gruplarin ekonomik
durum, cinsiyet, etnik veya dilin kokeni, din veya siyasi statii (miilteciler) nedeniyle
sosyal ve ekonomik olarak entegre olma sansi1 diger bireylere gore daha az olanlardan
olustugunu ifade etmistir. Ek olarak, dezavantajli gruplarin toprak miilkiyetine veya
gelir getiren diger faaliyetlere erisimleri her zaman yoktur ve genellikle saglik, uygun
barinma ve egitim gibi temel sosyal hizmetlerden mahrumdurlar (Caillods, 1998: 10).
Cinli Profesor Shen Hong (2004: 54-55) bir calismasinda dezavantajli gruplarin,
ozelde ekonomistler, hukukcular ve sosyologlar tarafindan ve daha bagka bilim
insanlar1 tarafindan da farkli sekillerde tanimlandigina yer vermistir. Hong bu
caligmasinda, ekonomistlerin dezavantajli gruplart dogrudan yoksulluk baglaminda
ele aldigini; hukukgularin, ¢ocuklar, hastalar ve engelliler, kadinlar ve yashlar gibi
mesru hak ve menfaatlerinin kanunla korunmasina ihtiya¢ duyan tiim insanlarin
dezavantajli gruplar igerisinde yer verdigini; sosyologlarin ise dezavantajli gruplari
temel olarak diisiik gelir, yoksulluk, refah ve diisiik rekabet giicii agisindan inceledigini

ifade etmistir.

Literatiire dezavantajli gruplarin tanimi i¢in bakildiginda baz1 ¢aligmalarda

dezavantajli yerine dislanmig, savunmasiz, Otekilestirilmis gibi adlandirmalarin
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oldugu goriilmiistiir. Bir de bu konu iizerine Chapman ve Carbonetti BM Ekonomik,
Sosyal ve Kiiltiirel] Haklar Komitesi’nin raporlarini inceleyip hangi bireylerin veya
gruplarin dezavantajli kabul edildigini ve nasil adlandirildigina ¢aligmasinda yer
vermistir. Chapman ve Carbonetti Komite’nin savunmasiz, en savunmasiz,
otekilestirilmis, dezavantajli ve temel sosyal haklardan yoksun gibi terimleri
aralarinda goriiniir sabit bir ayrim olmaksizin kullandigini, bazen bu terimleri
birbirleriyle baglantili olarak kullanip bazen kullanmadigini ortaya ¢ikarmiglardir. Son
zamanlarda da Komite’nin, savunmasiz terimi yerine dezavantajli ve otekilestirilmis
terimlerini kullandigin1 ifade etmis, sebebini de muhtemelen dezavantajli ve
otekilestirilmis terimlerini bu alandaki giderek artan bazi topluluk temsilcileri
tarafindan tercih edilmesine baglamiglardir (Chapman ve Carbonetti, 2011: 724). Bu
calisgmada da c¢ogu c¢alismada oldugu gibi dezavantajli gruplar seklinde
isimlendirilmistir.

Kimlerin dezavantajli gruplara dahil olabilecegine yukarida dezavantajliligin
faktorleri agiklanirken kisa da olsa deginilmistir. Fakat ifade edildigi gibi bu gruplarda
hangi bireylerin oldugu hakkinda kesin bir kan1 yoktur. izlanda Insan Haklar1 Merkezi
(Icelandic Human Rights Centre), dezavantajli gruplar1 6zel korumaya ihtiya¢ duyan
gruplar seklinde ifade etmis ve on ii¢ tane grup belirlemistir: “(1) kadinlar, (2)
cocuklar, (3) miilteciler, (4) iilke i¢inde gd¢ etmek zorunda kalmis bireyler, (5)
vatansiz bireyler, (6) ulusal azinliklar, (7) yerli halk, (8) gé¢men isciler, (9) engelli
bireyler, (10) yashlar, (11) HIV pozitif bireyler ve AIDS magdurlari, (12)
Roman/Cingeneler/Sinti®, (13) lezbiyen, gey ve transseksiiel insanlar**. Hindistan’da
yapilan bir ¢alismada savunmasiz gruplar olarak adlandirilmakta ve gruplar arasinda
“kadinlar, belirlenmis kastlar, belirlenmis asiretler, ¢ocuklar, yashlar, engelliler,
yoksul go¢menler, HIV / AIDS ile yasayanlar ve cinsiyet kimlikleri azinliklar1”
bulunmaktadir (Chatterjee ve Sheoran, 2007: 5). Daha sonra Whelan ve arkadaslar1 bir
caligmalarinda yoksulluk baglaminda “yiiksek risk gruplar1” ifadesini kullanarak, bu

gruptaki bireylerin “hasta veya engelli olan bireyleri, issizleri, evde tam zamanh

? Sinti, hem ¢ok sayida benzersiz 6zellige sahip Roman lehgelerinden biridir hem de bir Roman halkidir
(Grant, 2008: 69).

‘Icelandic Human Rights Centre, The Human Rights Protection of Vulnerable Groups
https://www.humanrights.is/en/human-rights-education-project/human-rights-concepts-ideas-and-
fora/the-human-rights-protection-of-vulnerable-groups
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calisan bireyleri (evdeki gorevler), yalniz ebeveyn olan bireyleri, li¢ veya daha fazla
cocugu olan bireyleri, 65 yas ve iistii olan bireyleri” icerdigini ifade etmislerdir
(Whelan, Maitre & Nolan, 2007: 75). Bir de Maria Gracia Andia (2011: 14),
dezavantajli gruplarin tarihi, ekonomik, kurumsal, sosyal ve kiiltiirel baglama gore bir
iilkeden digerine farklilik gosterebildigini, Arjantin’de bu baglamlarda pek ¢ok bireyin
dezavantajli kosullara sahip olabildigini belirtmistir ve bu gruplardan bazilarinin “yerli
halk, go¢menler, LGBT (lezbiyenler, geyler, biseksiieller ve transsekstieller), obezler,
engelliler, yashlar, kadinlar ve tutuklular” olduguna c¢alismasinda yer vermistir.
Verilen orneklerde de goriildiigli gibi dezavantajli gruplarin kimlerden olustugu net
degildir, toplumdan topluma degisebilmektedir. Ama sunu sdylemek de yanlis
olmayacaktir: Adlandirmalar, tanimlar ve kismen de dezavantajli gruplara dahil olan
bireyler degiskenlik gostermis olsa da dezavantajli gruplarin hangi bireyleri i¢erdigi

cogunlukla benzemektedir.
1.2. Dezavantajh Bir Grup Olarak Fenilketoniirili Bireyler

Bireylerin zihinsel ve bedensel 6zelliklerindeki farkliliklar toplumda kabul
edilen normalin disinda bir sosyal grup ortaya ¢ikarabilir. Engellilik olgusu bahsedilen
farkliliklarin karsilig1 olabilmektedir. Engelli bireyler toplumda aligilagelmisin disinda

kargilanma, gérmezden gelinme gibi sosyal kisitlamalara maruz kalabilmektedirler.

Diinya Saglik Orgiiti’niin (2011: 5) bir raporunda engellilik, “viicut
islevlerindeki sorunlar ya da viicut yapisinda meydana gelen degisiklerden
kaynaklanan yetersizlik, aktiviteyi yerine getirmede siirlilik yasanmasi ve yasamin
herhangi bir alanina katilmada smirliligin  olmasi” seklinde tanimlanmuistir.
Engellilerin Haklarina Iliskin S6zlesme’nin ilk maddesinde ise “engelli kavrami diger
bireylerle esit kosullar altinda topluma tam ve etkin bir sekilde katilimlarinin 6niinde
engel teskil eden uzun siireli fiziksel, zihinsel, diisiinsel ya da algisal bozuklugu
bulunan kisileri icermektedir” (Engellilerin Haklarma iliskin Sézlesme, 2009). Bu
tanimlamalardan da anlasildig1 iizere engele sahip bireylerin topluma katilimlarinda
bir sinirlamanin ve yasamlarinda da belli kisitlamalarin oldugu ifade edilmektedir.
Oziirlii, sakat gibi ifadelerle de ayn1 anlamda kullanilmaktadir, fakat olumsuz, kiric

ifadeler oldugu diisiiniildiiglinden ¢alismada engelli ifadesi kullanilmigtir.
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Engelin olmasinda ¢esitli nedenler etkili olabilmektedir. Bu nedenler genetik
bozukluklar, dogum sirasinda olabilen sorunlar, trafik kazalari, is kazalari, gegirilen
hastaliklar seklinde siralanabilir (Er, 2001: 10). Bir de bu nedenlere bagl olarak

engellilik ¢esitleri vardir.

Gorme Engelliler: Tek veya iki goziinde tam veya kismi gérme kaybi veya bozuklugu
olan kisilerdir. Gorme kaybi ile birlikte géz protezi kullananlar, renk korliigi, gece
korlugii (tavukkarasi) olanlar da bu gruba girmektedir.

Isitme Engelliler: Tek veya iki kulaginda tam veya kismi isitme kayb1 olan kisidir.
[sitme cihazi kullananlar da bu gruba girmektedir.

Ortopedik Engelliler: Kas veya iskelet sistemindeki yetersizlik, eksiklik ve
fonksiyon kaybi olan kisidir. Kol, ayak, bacak, parmak ve omurgalarinda kisalik,
eksiklik, fazlalik, yokluk, hareket kisitliligi, sekil bozuklugu, kemik hastaligi olanlar,
felgliler, spastikler gibi hastaliklar bu gruba girmektedir.

Zihinsel Engelliler: Cesitli derecede zihinsel yetersizligi olan kisidir. Zeka geriligi
olanlar, Down sendromu, Fenilketoniiri (zeka geriligine yol agmigsa) bu gruba girer.

Dil ve Konusma Engelliler: Herhangi bir nedenle konusamayan veya konusmanin
hizinda, akiciliginda, ifadesinde bozukluk olan ve ses bozuklugu olan kisidir. Isittigi
halde konugsamayanlar, girtlagi alinanlar, konusmak i¢in alet kullananlar, kekemeler,
afazi, dil-dudak-damak-¢ene yapisinda bozukluk olanlar bu gruba girmektedir.

Rubhsal ve Duygusal Engelliler: Duygu, diislince ve davranislardaki normalden farkli
oriintiiler nedeni ile glinliik yasam aktivitelerine tamamlamada, kisiler arasi iliskilerini
devam ettirmede giigliik yasayan kisidir. Depresyon, sizofreni gibi hastaliklar bu gruba
girmektedir.

Siiregen Hastalik: Kisinin ¢alisma kapasitesi ve fonksiyonlarinin engellenmesine
neden olan, siirekli bakim ve tedavi gerektiren hastaliklardir (kan hastaliklari, kalp
damar hastaliklari, solunum sistemi hastaliklari, sindirim sistemi hastaliklari,
kanserler, endokrin ve metabolik hastaliklari, sinir sistemi hastaliklari, vb.) (T.C.
Basbakanlik Oziirliiler idaresi Bagkanligi, 2009: 28).

Engelli bireylerin engel ¢esitlerine gore dagilimi ise tablo 1.1°te verilmistir.
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Tablo 1.1. Engelli bireylerin engel ¢esitliligine gore dagilim

Engel Cesidi Kisi Sayis1 Oram (%)
Gorme Engelli 215.076 9,53
Isitme Engelli 179.867 9,53
Dil ve Konusma Engelli 33.686 1,49
Ortopedik Engelli 311.131 13,78
Zihinsel Engelli 385.313 17,07
Ruhsal ve Duygusal Engelli 170.927 7.57
Siiregen Hastalik 917.259 40,63
Diger 44.248 1,96

* Engelli Saghk Kurulu Raporu almak iin yetkili hastanelere bagvurmamis ve hizmet almak igin
devletle temasa gegmenmis bireyleri kapsamamaktadr.

Kaynak: Engelli ve Yash Hizmetleri Genel Miidiirliigii

Verilere gore yaklasik %41 oranla siiregen hastalikli bireyler diger engel
gruplar1 arasinda en fazla orana sahip grup olmustur. Engelli bireylerin biiyiik
cogunlugu siiregen bir hastaliga sahiptir. Siiregen hastalikli bireylerden sonra yaklasik
%17 orana sahip =zihinsel engelli bireyler digerlerine nazaran g¢ogunlugu
olusturmaktadir (Engelli ve Yasli Hizmetleri Genel Miidiirliigii, 2021: 16). Genel
olarak bakildiginda engelli birey sayilarinin azimsanmayacak sayida oldugu ve bu
bireylerin yakinlar1 da diistiniildiigiinde daha fazla bireyi etkileyen bir durum oldugu

cikarimi yapilabilmektedir.

Siiregen hastaliklar igerisinde yer alan ve nadir goriilen hastaliklardan biri
Fenilketoniiri hastaligidir. Kisaltmast PKU seklindedir. Fenilketoniiri, fenilalanin
hidroksilaz diye adlandirilan enziminin tam ya da tama yakin (normalin %1’inden az)
eksikligi sonucunda gelisen, erken donemde teshis edilerek tedavi basglatilimadigi icin
cocuklarda agir gelisme ve zeka geriligine yol acan kalitsal bir hastaliktir (Waisbren,
2000: 80-81). Su sekilde de ifade edilebilir: Bahsedilen enzim viicuda faydali bir
sekilde dontstiiriilememesinden dolayr viicutta birikip bireyin sagligint tehdit

etmektedir. Dolayisiyla kisinin protein tliketiminde bir sorun vardir ya da proteini
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tamamen sindiremiyordur.’ Bireyde teshis edilen fenilalanin miktarina gore
fenilketoniiri bes gruba ayrilmaktadir: klasik fenilketoniiri, orta derecede
fenilketoniiri, hafif fenilketoniiri, hafif hiperfenilalaninemi ve tetrahidrobiopterin
metabolizma bozukluguna bagl hiperfenilalaninemiler. Bebegin tedaviye baslamasi
besinci ve altinct aylardan sonraya kalirsa bebekte zekad geriligi baglar, oturma,
ylirlime, konusma gibi becerilerinde akranlarina gore aksakliklar olur. Ek olarak
fenilketontirili ¢ocuklarin %60’inda acgik renkli cilt, goz ve saclart olmaktadir

(Eminoglu, tarih yok (t.y.)).

Fenilketoniiri ilk olarak 1934 yilinda Norvegli, biyokimyac1 ve doktor olan Ivar
Asbjorn Felling tarafindan kesfedilmistir (Centerwall ve Centerwall, 1961: 294-295).
1950 yillarinda ise sadece belirli yiyeceklerin oldugu bir diyetle fenilketoniirili
bireylerin viicutlarinda bir hasar olmasinin engellenerek tedavi olabilecek ortaya
cikartlmistir (Bickel, Gerrard ve Hickmans, 1953). Diyet uygulanmadan viicuda ciddi
hasarlar verebilen bu hastaligin erken teshis edilmesinin 6nemli olabilecegi
diisiiniilmiis ve Amerikali Robert Guthrie bir tarama testi gelistirmis (Guthrie ve Susi,
1963). Tiirkiye’de de Saglik Bakanligi’nin yayinladigi Neonatal Tarama Programi
Genelgesine gore 1987 yilinda 22 ilde, 1993 yilinda ise tiim Tiirkiye genelinde
Fenilketoniiri tarama programi baslatilmigtir (Neonatal Tarama Programi Genelgesi,
2006). Taramanin yapilmasi bu hastalik i¢in Onemli bir etkendir. Ciinki
fenilketoniirinin erken teshis edilmesi bireyin bebeklikten itibaren uygulayacagi belirli
bir diyetle saglikli yasama sahip olmasini saglamaktadir. Erken teshis ise bebekten

alinan topuk kaniyla konulmaktadir.

Birlesik Krallik’ ta fenilketoniirinin goriillme siklig1 yaklasik 10.000 yeni
doganda 1'dir. Fenilketoniiri, Avrupa ve ABD'de yaygin olarak goriilmektedir. Cin'in
baz1 bolgelerinde de nispeten yaygindir, ancak Afrika {ilkelerinde nadirdir.
Tiirkiye’deki durum ise 2.600’de 1’dir. Bu da en yiiksek goriilme sikligina sahip
oldugunu gostermektedir (Cleary ve Skeath, 2019: 112). Bu durum Tiirkiye’de yiiksek

oranda akraba evliliklerinin yapiliyor olmasiyla agiklanabilir. Ama akraba evliligi

SFenilketoniiri nedir, belirtileri nelerdir, diyeti ve tedavisi acgiklanmugtir.
https://www.vitafriendspku.com/tr/pku-fenilketonuri-nedir/fenilketonuri-bir-hastalik-midir/ Erisim
tarihi: 25.10.2020
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olmayan evliliklerde de fenilketoniirili bireyler goriilebilmektedir. Ciinkli yaklasik
olarak her 100 kisiden 4’1i tasiyici olabilmektedir (Aktuglu Zeybek, 2003: 65).

Fenilketoniirili bireylerin aldig1 besinler daha dnce de belirtildigi gibi protein
miktarlartyla iligkilidir. Dolayisiyla protein miktarlar1 yiiksek olan siit ve siit iiriinleri,
et ve et iirlinleri, yumurta, kuru baklagiller ve kuru yemisler yasaklanmistir. Protein
miktarlar1 orta diizeyde olan tahillar sinirlandirilmis ve protein miktarlart diisiik
diizeyde olan sebzeler ve meyveler de bireyin yasina, kilosuna, kan degerlerine gore
uzman doktorun belirledigi miktarlarda olmak sartiyla verilmektedir (Scriver ve
Kaufman’den aktaran Ustiiner Top ve Kiigiik Alemdar, 2015: 63). Bireyin saglikl
gelisim goOstermesi icin ve viicudunun geri kalan protein, enerji ihtiyacim
karsilayabilmesi i¢in 6zel iiretilmis basta mamalar (ilag sayilabilen), makarna ¢esitleri,
diisiik proteinli siit, peynir, cikolata, un, ekmek, yumurta ikamesi gibi daha da
sayilabilecek iirlinlerden destek alinmaktadir (Eminoglu, t.y.). Erken dénemden
itibaren hem belirtildigi gibi yasam boyu beslenildiginde hem de kan degerleri kontrol
altina alindiginda viicut gelisimi ve fonksiyonlari normal sekilde olmaktadir. Kan
degerlerinin kontrol altina alinmasi fenilketoniirili bireylerin kiigiik yaslarda (sik
sayilabilecek) yaklasik olarak 2 haftada bir, 10-18 yas sonra 3-6 ayda bir, 18 yas ve
iizeri icin ise senede bir ya da daha da seyrek doktor kontroliinden gecerek
saglanmaktadir. Tiim bu asamalarin saglikli olabilmesi i¢in fenilketoniirili bireylerin
ve ailelerinin titiz davranmasi gerekmektedir. Eger aksi bir durum olursa

fenilketontirili bireyler de zihinsel engelli kategorisine dahil olabilmektedirler.

Diyetine dikkat eden fenilketoniirili bireylerin disaridan bakildiginda anlasilir
bir hastaliklarinin olmadig1 goriilmektedir. Fakat verilen bilgilerden de anlagilacagi
iizere bu hastalik beslenme noktasinda fark edilir hale gelmektedir. Fenilketoniirili
bireylerin hem saglikli diyebilecegimiz bu hastalig1 tasimayan yakinlarinin yaninda
hem de restoranlarda, kafelerde dezavantajli bir konuma sahip olduklar
sOylenebilmektedir. Ev yemeklerinde kendi besinlerinden yararlanarak yemek ¢esitleri
artabilse de ev disinda cesit yok denilecek kadar az olmaktadir. Bu durum
fenilketoniirili bireylerin diger bireylerle iligki kurmalarinda yani genel olarak sosyal
iliskilerinde etkili olabilmektedir. Bir de yiyebilecekleri iirlinlerin igeriklerinin farkli

olmasindan ve muhtemelen yaygin olmamasindan dolay1 bu bireylerin iiriinlerinin
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pahali olmasina sebep olmaktadir. Ozel besin iiriinlerinin olmasi basta aile bireyleri ve
fenilketoniirili bireyler icin art1 bir maliyet olusturmaktadir. Olusan bu art1 maliyeti
baz1 aileler ve bireyler karsilarken zorlanmakta veya bir destek olmadan
karsilayamamaktadir. Bu durum da her aile ve birey i¢in olmasa da bazilari igin

dezavantajliliga neden olabilmektedir.

Hem farkindalik olusturabilmek hem fenilketoniirili bireylere yardimci
olabilmek hem de fenilketoniirili bireyler arasindaki iletisimi kurabilmek i¢in PKU
Aile Dernegi, Fenilketoniirili Cocuklar1 Tarama ve Koruma Dernegi, METVAK-
Fenilketoniiri ve Diger Kalitsal Metabolik Hastalikli Cocuklar Vakfi kurulmustur. Ek
olarak 1 Haziran Ulusal Fenilketoniiri Giinii olarak kabul edilmis ve diizenlenen

toplant1 ve panellerle fenilketoniiri hakkinda bilgilendirme ¢aligsmalar1 yapilmaktadir.

1.3. Dezavantajh Bireyler ve Aileleri

Aile kurumu bir bireyin katilmasiyla degisime ugramaktadir. S6z konusu
degisim duygusal ve sosyal olarak gerceklesmektedir. Egler arasindaki iletisim ve aile
ici roller ¢ocukla beraber degigsmektedir. Her anne baba ¢ocugunun saglikli olmasini,

geleceginin parlak olmasini, huzurlu bir hayat siirmesini istemektedir.

Dezavantajl1 bir cocuga sahip ailelerde aile dinamikleri farklilasmaktadir. Aile
ici dengeler ve aile bireylerinin birbirleriyle uyumu etkilenmektedir. Ozel gereksinimli
bireyin sorumluluklari, aile bireylerinin kaygilanmasina sebep olabilmekte ve
aralarindaki iligkiyi sarsabilmektedir (Aral ve Giirsoy, 2007: 321-323). Ciinkii 6zel
gereksinimli bireyin tedavisi, egitimi kisaca ihtiyaglar1 farkli olabilmektedir.
Dolayisiyla anne ve babanin 6zel gereksinimli ¢ocuklarindan sonra ev i¢i ve dist
sorumluluklari, anne baba olarak rolleri mecburen degisime ugramaktadir. Aile
bireylerinin onceligi s6z konusu ¢ocugu olmakta ve hatta esler birbirlerini ihmal

edebilmektedirler.

Ozel gereksinimli bireyin aileye katilmasi ile her bir aile {iyesi farkli tepkiler
vermektedir. Naomi Dale aile iiyelerinin verdigi tepkileri ele almigtir. Dort ayr1 tepki
olarak incelemistir. Ilki olan asama modeli anne ve babanin sok yasayarak inkar etme
ve suglama egilimi gdstermesidir. Digeri ise siirekli tiziilme modelidir. Bu modelde

aile bireyleri siirekli iizgiin ve kaygilidir. Bir digeri de kisisel yapilanma modelidir.
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S6z konusu model, aile bireyleri 6zel gereksinimli ¢ocugun katilimiyla yeniden
yapilanma siirecine giderek yeni durumlar gelistirmesidir. Sonuncu model ¢aresizlik-
giicsiizliik ve anlamsizlik modelidir. Cevrenin de etkili olmasiyla aile bireylerinin

caresiz ve gii¢csiiz hissetmesi durumudur (Dale, 1996).

Ailedeki dezavantajlilik durumuna gore aile bireylerinin yasadiklar
problemler farklilasmaktadir. Ozel gereksinimli bir birey, eski hiikiimlii birey, yasl
bir birey ailenin yasadiklar1 problemlere etki etmektedir. Ozel gereksinimli bireyin ne
tiir bir gereksinimi olduguna gore sorunlar degismektedir. Ailede dezavantajli bir
bireyin olmasi1 aile bireylerinin gilindelik hayatlarim1 ve duygu durumlarini
etkilemektedir. Aile bireylerinin kendilerini yetersiz hissetmeleri, dezavantajdan
dolayt sucluluk duymalar1 genel olarak psikolojik sorun yasamalarina neden
olmaktadir. Bireyin durumunu kabullenmeleri kolay olmamaktadir. Dezavantajliliga
gore aile bireyleri yeni diizenlemeler yapmak durumunda kalmaktadir. S6z konusu
duruma aile bireylerinin ne kadar hazir olduklari, ¢evreden destek goriip gérmemeleri
gibi faktorler aile bireylerinin miicadele etmesine neden olmaktadir. Dolayisiyla aile

bireyleri kaygi, stres, duygusal zorlanmalar yagayabilmektedir.

Dezavantajlilik durumu aile bireylerinin ekonomik olarak da sorun
yasamalaria neden olmaktadir. Ozellikle 6zel gereksinimli bir bireyin aileye dahil
olmasi1 ya da bir bireyin sonradan 6zel gereksinimli olmasi ek olarak masraflari
gerektirmektedir. Ailenin maddi durumu 6zel gereksinimi karsilamada yetersiz
oldugunda bir miicadele alan1 olusmaktadir. Maddi durumu karsilayabilecek durumda
olan aile s6z konusu birey i¢in tim imkanlar1 saglayabilmektedir. Diger tiirlii
oldugunda ise sadece kendilerini idare edebilecek sekilde olabilmektedir. Ama maddi
kisitlamalarin olmasi aile bireylerini yipratmaktadir. Bir de 6zel gereksinimli bireyin
bakimi i¢in eger anne ¢alistyorsa isi birakabilmektedir. Bu durum da ailenin maddi
durumu i¢in iyi olmamaktadir. Ciinkii 6zel gereksinimli bireyin egitimi igin
harcamalar, saglik harcamalari, saglig1 i¢in ulasim harcamalar1 gibi ek harcamalar
olusmaktadir (Yaralilar, 2010: 39). Ozel gereksinimli bireyin egitimi de sorun
olabilmektedir. Ozel gereksinimine gore aile bireyleri egitim programi bulmak
durumundadir. Egitim siirecinin planlanarak sosyal yasamlarmin sorunsuz olmasi

saglanabilmektedir.
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Aile ici iletisim de 6zel gereksinimli birey tarafindan sekillenebilmektedir.
Iletisim eksikligi s6z konusu oldugunda aile ici catismalar meydana gelebilmektedir.
Anne ve babanin birbirine destek olmasi 6zel gereksinimli bireyin olusturdugu
durumun rahatlikla iistesinden gelinmesini saglayabilirken, tam tersi bir durumda
iletisim zayiflamasi ve stresin tek tarafta daha fazla hissedilmesine neden olmaktadir.
Anne ve babanin 6zel gereksinimli bireyle saglikli iletisim kurmasi ailenin diger
iiyelerinin ayni sekilde iletisim kurmasi sonucunu dogurmaktadir. Aile i¢i iletisimde
0zel gereksinimli bireyle daha ¢ok anne bulunmaktadir. Bireyin kisisel bakiminda,
beslenmesinde, saglik sorunlarinda babaya oranla anne daha aktif rol oynamaktadir.
Anne gecmiste sahip oldugu rolleri arka plana atarak sosyal olarak etkinliklerden
uzaklagsmakta, gilindelik hayatin1 6zel gereksinimli bireye gore diizenlemektedir.
Dolayistyla anne 6zel gereksinimli ¢cocugun sorumlulugunu tamamen iistlenmekte ve

herhangi bir olumsuz durumda kendini suglu hissedebilmektedir.

Ozel gereksinimli bireyin sadece kisisel olarak ilgiye degil, sosyal olarak
cevreden de destege ihtiyaci vardir. Sadece 6zel gereksinimli birey i¢in degil, aile
bireyleri i¢in de streslerinin, kaygilarinin azalmasi yani psikolojilerinin daha iyi olmas1
icin sosyal destek onemlidir. Aslinda ailenin sosyallesmesi her aile bireyi i¢in gerekli

bir durumken, dezavantajli ailelerde sosyallesme daha da degerlidir.

Birey icine dogdugu aile vasitasiyla topluma bir liye olmaktadir. Bireyin
saglikl1 bir sosyalizasyon siireci yasayabilmesi aile igindeki sosyalizasyonuyla dogru
orantili olabilmektedir. Toplumsal bir biitlinlesme yasanabilmesi ailenin bireyi
bulunduklar1 topluma uygun yetistirmesiyle miimkiindiir. Birey orf ve adetlerini ilk

olarak aile i¢inde 6grenmektedir.

Birey ilk iletisimini ailesiyle kurmaktadir. Anne ve baba birey i¢in rol
modeldir. Annenin neler yaptigi, babanin neler yaptigi, birbirleriyle olan iliskileri,
kimle nasil iletisime gegtikleri, hangi kurallara uyduklari, dini pratikleri gibi
hayatlara dair durumlar1 birey gézlemlemekte ve ilk defa ailesinde bu durumlarla
karsilasarak 6grenmektedir. Ailesinde yasanan bir iletisim kopuklugu bireyin topluma
uyumunda ve diger insanlarla iletisiminde sorunlarin yasanmasina sebep
olabilmektedir. Dolayisiyla yetimhanede biiyiiyen bireyler ya da ailesi parcalanmig
bireyler sosyo-psikolojik problemler yasayabilmektedirler (Akin, 2015: 22).
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Sosyalizasyon siirecini farkli bakis acilariyla ele alan yaklagimlar vardir.
Sembolik etkilesimcilik i¢in anlamlar 6nemli oldugundan bireylerin toplumla
iligkisini, olusturdugu benligini ve anlamlandirma siirecini vurgular (Berberoglu,
2009: 68). Bireyin benliginin olusumunda toplumsal sembolleri 6zgiin bir sekilde
anlamlandirmas1 ve toplumda farkli sekillerde rol alarak toplumla tecriibesini
aciklamas1 sembolik etkilesimciligin bireyin sosyalizasyonuna olan odagini gosterir.
Cocugun oyunlar oynarken anne, baba, polis, doktor gibi ¢esitli taklitler yapmasi hem
aileden Ogrendiklerinin hem de toplumun ¢ocugun benligini etkiledigi bir
sosyalizasyon siirecine isaret etmektedir. Islevselci yaklasim da toplumun
degerlerinin, gruplarinin toplumsal sistem icin bir gereksinim oldugunu
savunmaktadir. Aile, birey de toplumsal sistemin birer dgeleridir. Aile hayat1 ve
bireyin sosyalizasyonu dengede olan bir diizen i¢in oldukga islevseldir. Toplumsal
sistemin devamliligi 6nemli olmakla birlikte bireyin sosyalizasyon siireci de sz
konusu devamlilik i¢in 6nemlidir (Cabuk Kaya, 2011: 113-115). Cocuk sosyalizasyon
stirecinde tamamlayici rol beklentilerini 6grenmesi ve uyum saglamasi islevselciligin
onem verdigi noktalardan biridir. Bir de islevselci yaklasima gore cocugun ailesinden
ogrendigi toplumsal degerleri ve kabulleri edilgen olarak edinmektedir (Parsons, 1991:
142). Bu noktada sembolik etkilesimci yaklasimdan ayrilmaktadir. Ciinkii sembolik

etkilesimcilikte karsilikli bir etken olma hali mevcuttur.

Ailenin sosyalizasyonu ayn1 zamanda toplumun denetim ve muhafaza edilmesi
acisindan da ele alinmaktadir. Birey ailesinde daha dnce de belirtildigi iizere toplumun
kiiltiiriiniin yan1 sira kurallarin1 da 6grenmektedir. Toplumda uyulmasi gereken bu
kurallar toplumun bazi standartlarinin olusmasini saglayabilmektedir. Tim bu
standartlar ve kurallar sosyal norm olarak ifade edilirken kurallarin ve standartlarin
disina ¢ikilmasinin Online gegen de sosyal kontrol olarak ifade edilmektedir
(Donmezer, 1994: 266). Ailenin sosyalizasyonu aslinda her bir aile bireyini toplumun
bir parcast oldugunu gostermekte ve sosyal kontrolle de toplumsal diizenin
stirdiiriilebilmesini amaglamaktadir. Sonug olarak toplumun kiiltiiriiniin, degerlerinin,
kurallarinin bireye aktarimi ve bu aktarimin kusaktan kusaga bir siireklilik gdstermesi,
sosyal kontrole etki etmesi baglaminda aile bir merkez konumundadir. Dolayisiyla

ailenin sosyalizasyonunun topluma direkt olarak bir etkisi oldugu goriilmektedir
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(Birekul, 2019: 236-237). Ailenin topluma etkisi oldugu gibi dinamik olan toplumun

da aile tizerinde etkisi olmaktadir.

Toplumda gerceklesen herhangi bir olayda toplumun bir birimi olan aile de
etkilenmektedir. Ailenin bulundugu toplumun bakis acisi, degerleri, aileyi kabullenip
kabullenmemesi dogrudan aileye etki eden unsurlardir. Ailenin sosyallesmesiyle
topluma uyum saglamasi ger¢eklesmektedir. Ayn1 zamanda toplumdan alinan sosyal
destek de ailenin yalniz olmadigimi hissettirmekte ve sosyal hayata daha kolay
katilmasin1  saglamaktadir. Ozellikle dezavantajli aileler sosyal gevrelerinde
kendilerini dislanmis hissedebilmekte, dezavantaj durumunu saklayabilmekte,
kendilerini sosyal hayattan izole edebilmektedirler. Samuel, Alkire, Zavaleta, Mills ve
Hammock (2018: 85) sosyal izolasyonu, “insanin kendisini derin bir kuyunun i¢inde
oturuyor gibi yalniz hissetmesi, yasadiklarindan ve hissettigi aci duygusundan
kimsenin haberi olmadig1 ve dikkate almadigini, ses ¢ikarsa kimsenin duymayacagi ve
umursamayacagint  diisiinmesi” seklinde ifade etmislerdir. Ama onlar da
akrabalarindan, arkadaglarindan, komsularindan veya bir kurumdan gordiikleri sosyal

destekle bu tiir hislerden kurtulabilmektedirler.
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IKINCI BOLUM: ARASTIRMANIN METODOLOJiSI

2.1. Arastirmanin Problemi, Amaci ve Onemi

Arastirmanin probleminin belirlenmesinde ii¢ ana kaynaktan bahsedilebilir:
Oncelikle arastirma yapmak istenen alan ile ilgili kuram ve alan literatiirii, digeri
aragtirmacinin deneyimleri, sonuncusu ise s6z konusu alanda karsilasilan toplumsal
sorunlardir (Yildirrm ve Simsek, 2008: 82-83). Bu calismanin problemi 6zel
gereksinim gerektiren hastaliklardan fenilketoniirinin nasil deneyimlendigi ve bu
deneyimlemenin fenilketoniirili aileler ve onlarin sosyal ¢evresiyle iliskisine etkisidir.
Ayni1 zamanda literatiirdeki bosluk (literature gap) (Lewis, 2003: 48) da bu ¢aligmanin
olusmasinda etkili olmustur. Caligmanin probleminden hareket edilerek alt problemler
olusturulmustur. Bunlar, fenilketoniirinin hem ailenin hem de bireyin giindelik
yasamina olan etkisi, aile igindeki iligkilere etkisi ve hem aile icinde hem de aile

disinda insanlarin fenilketoniirili bireye nasil tepki gosterdikleridir.

Calismanin amaci, séz konusu olan ailelerin bireyleriyle goriiserek ailenin
biitiinliigli, akrabalik iliskileri, kurduklari yagam diinyalar1 ve sosyal g¢evreleri gibi
kapsamlar1 iceren bir inceleme yapmaktir. Bu ¢alismanin yakin amaci, aile i¢indeki
dezavantajli bireyin aileye etki eden faktorlerini ortaya koymaktir. Uzak amaci ise
calisma Tirkiye’de mevcut olan Fenilketoniirili bireyler icin farkindalik
olusturabilmek ve ailelerin yasam kalitelerini artirabilecek bir sonuca vesile olan bir

nitelik tagiyabilmektir.

Tiirkiye’de dezavantajli bireyler igerisinde yer alan engelliler, madde
bagimlilar1 lizerine yapilmis ¢caligmalar fazlaca bulunmaktadir. S6z konusu ¢aligmalar
arasinda engelli bireye sahip ailelerin ve onlarin toplumsal iligkilerinin nasil
etkilendigi ilizerine ¢aligmalardan daha c¢ok bireylerin sosyal dislanmalar1 iizerine
caligmalarin fazla oldugunu sdylemek yanlis olmayacaktir. Bir de dezavantajli bireyler
ile ilgili yapilmis dnceki ¢alismalar sosyoloji alanina kiyasla sosyal hizmet alaninda
daha fazla ¢alisma yapildig1 goriilmektedir. Calisma sosyoloji alaninda dezavantajli
bireylerin ailelerinin giindelik hayatlarin1 ele alarak alan yazindaki benzerlerinden
farklilagmaktadir. Dezavantajli 6zellige sahip olarak ise Fenilketoniirili aileler,

caligmanin 6zgiin olmasini saglamaktadir.
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2.2. Arastirmanin Yontemi
2.2.1. Nitel Arastirma

Arastirma basit bir ifadeyle bilinmeyenleri ortaya ¢ikarma yollarindan biridir.
Bilinmeyenleri ortaya ¢ikarmak i¢in arastirmacinin ne tiir yollar izleyecegini bilmesi
gerekir. Izleyecegi yollar arastirmanimn ydntemini olusturur. Arastirma yontemi ilgili
olan konuya uygun olmak zorundadir. Uygun aragtirma ydntemini belirleme gegerli
ve giivenilir bilgiye erismek i¢in 6nemli bir husustur. Arastirmalar1 konulari ele alig

bicimlerine gore ikiye ayrilmaktadir: temel aragtirmalar ve uygulamali arastirmalar.

Temel arastirma, diinyanin isleyisiyle ilgili esas bilgileri ilerletmek ve kuramsal
aciklamalar olugturmak/test etmek icin tasarlanan arastirmadir. Uygulamali aragtirma
ise somut bir soruna pratik ¢oziimler sunmak ya da klinik ¢alisanlarinin veya
uygulayicilarin acil ve 6zel gereksinimlerini karsilamak iizere tasarlanmis olan
aragtirmadir (Neuman, 2007: 38).

Temel arastirma i¢in kuramsal bir arastirmadir denilebilir. Uygulamali
aragtirma icin ise toplumsal fayda saglayan sahaya yonelik bir arastirma oldugu
sOylenebilir. Temel arastirmalarin amaglar1 kesfetmek, tanimlamak, aciklamak,
anlamak ve tahmin etmek iken uygulamali arastirmalarin amaglar1 ise degistirme,
degerlendirmek, sosyal ve davranissal etkisini degerlendirmektir (Sencan, 2007: 25).
Calismada dezavantajli bireylerden Fenilketoniirili bireylerin ailelerinin yasam
diinyalar1 ele alinacagina i¢in ve bu bireylerin ailelerin toplumsal iligkilerine nasil etki
ettigi goriismeler yapilarak arastirilacagindan ¢aligma uygulamali arastirma kapsamina

girmektedir.

Ucg tane arastirma tiirii vardir: nicel arastirma, nitel arastirma ve ikisinin birlikte
kullanildig1 karma aragtirmadir. Nicel arastirma temel olarak istatiksel analiz
gerektiren ve nesnel olgulari 6lgen arastirma tiirtidiir. Nitel aragtirma ise igerik analizi
gerektiren, toplumsal gerceklik ve kiiltiirel anlamlar ingsa eden aragtirma tiiriidiir

(Neuman, 2007: 21). Nitel arastirmanin tercih edilmesinde bir¢ok gerekce vardir:

e Davranis, inanglar ve duygulari katilimcilarin kendi perspektiflerinden anlama (bu
Verstehen olarak adlandirilmaktadir);

e Insanlarin davranis ve bakis agilarinin ne oldugunu anlama,

e Bir isi yonetme veya miizakere etme gibi durumlarda insanlarin nasil karar
verdiklerini anlama siireci;

e Insanlarin deneyimlerine yiikledikleri anlamlar1 agiga ¢ikarma,
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e Insanlar tarafindan paylasilan degerler, normlar ve insanlar arasi etkilesimi
anlama;

e Sosyal, kiiltlirel, ekonomik ya da fiziksel baglamda meydana gelen aktiviteleri

tanimlama;

Belirli niifus ¢aligmalar1 konularin dile getirme;

Arastirma konulart i¢in baglam, ince ayrinti, detay ve bir derinlik saglama;

Cinsellik, siddet, kisisel iligkiler gibi hassas konular1 detayli inceleme;

Uyusturucu kullanimi ve insan kagakeiligr gibi kompleks konular1 ¢aligmak

(Hennink, Hutter ve Bailey, 2011: 10).

Buradan hareketle bu ¢alismada nitel arastirmanin tercih edilmesinin nedeni,
fenilketoniirinin bir hastalik olarak nasil deneyimlendigi, deneyime aile bireylerinin
ve fenilketontirili bireylerin verdigi anlamlar ve bu siirecte insanlarla olan etkilesimi
anlama ¢abasi olmasidir. Bahsi gegen deneyimler ve anlamlar c¢alismay1
fenomenolojik yaklasim temelinde ele almay1 gerektirmistir. Fenomenolojik
aragtirmalar betimsel arastirma olup bireylerin belli bir konudaki deneyimlerini
ayrintili bir sekilde ele almay1 ve gergegi nasil yorumladiklarini ortaya koymay1

amaglamaktadir (Demir, 2007: 43).

Fenomenoloji, “birka¢ kisinin bir fenomen veya kavramla ilgili yasanmis,
deneyimlerinin ortak anlamini tanimlar” ve felsefi temelleri Edmund Husserl
tarafindan atilmistir (Creswell, 2016: 77-79). Husserl’e gore (2003: 32) ise
fenomenoloji “bilginin neligine iliskin bilimin i¢inde yer aldigi genel 6z(nelik)
ogretisidir.” Bir de Husserl bu konuda sey ile alg1 arasinda farkliliga vurgu yapmustir.
Ona gore sey, gozle algilanip kavranan bir durumken, alg1 ise sadece algilayan bireyin
yasantisidir (Husserl, 2003: 48). Yani ona gore gerceklik 6zneldir ve bireye gore
degisiklik gostermektedir. Fenomenoloji, gilindelik yasamdaki anlam yapilarim
aciklama ve yorumlama, bireylerin deneyimlerinin anlamini agiklama, anlama
gayesindedir (Van Manen, 1990: 9-10). Bu calismada da dezavantajli gruplar
icerisinde yer alan fenilketoniiri hastasi bireylerle ve aileleriyle giindelik hayatlarim

yansitan fenomenolojik bir arastirma yapilmistir.
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2.2.2. Arastirmanin Veri Toplama Teknikleri

2.2.2.1. Katilimel Gozlem

Nitel arastirmalarda c¢alisilacak konu, arastirmacinin gézlemledigi veya merak
ettigi bir alan1 problem olarak belirleyerek ortaya ¢ikmaktadir. Gézlemleme arastirma
esnasinda da devam edebilmektedir. Bu ¢alisma arastirmacinin 8 yasina dayanmakta
ve problemin belirlenmesinden 6nce ve sonra katilimct gézlem siirecini icermektedir.
Arastirmaci 8 yasindayken fenilketoniirili bir kardesi diinyaya gelmesi, ¢alismanin
konusunda gecen fenilketoniiri hastaligin1 tanimasina sebep olmustur. Arastirmacinin
lisans ve yiiksek lisans egitiminde sosyal bilimler alaninda olmasi zamanla
fenilketoniirili bireylere ve aile bireylerine dair problemlerin farkina varmasim
saglamigtir. S6z konusu farkindalik arasgtirmacinin katilimci gozlem siireciyle

aragtirmacty1 bu ¢aligsmay1 yapmasinda etkili olmustur.

Calismaya  baslanildiginda  Tiirkiye’deki  fenilketoniirili ~ bireylerin
azimsanmayacak kadar ¢ok olduguyla karsilasilmistir. Arastirmacinin aile bireylerinin
Konya PKU Ailesi WhatsApp grubunda yer almalar1 gruptaki katilimer sayisindan
Konya’da da fenilketoniirili bireylerin fazla oldugu anlagilmistir. Dolayisiyla nitel
arastirmanin aragtirmactya sundugu, C. Wright Mills’in (2016: 107) de ifade ettigi gibi
arastirmacinin arastirilan toplumsal gerceklige dahil olmasi ve degerlerin hem
arastirmactya hem de calisma konusu sec¢imine etki etmektedir. Arastirmacinin
caligmaya dahil olan fenilketoniirili aile bireylerinden biri olmasi yillara yayilmis bir
gozlemi icermektedir. Bu gdzlem arastirmanin probleminin belirlenmesi, miilakat
formlariin olusturulmasinda devam etmistir. Dolayisiyla bu calisma nitel arastirma
desenlerinden etnografik metodu igerisinde ele alinan oto-etnografik metot
ozelliklerini de igermektedir. Arastirmacinin c¢alismanin konusuyla ve uygulama
alantyla bu kadar yakin olmasi ¢alismanin giivenirligi ve gecerligi agisindan bazi

problemleri dogurabilecegi ihtimal dahilindedir.
2.2.2.2. Yan Yapilandirilmis Goriismeler

Caligmanin konusuna uygunlugu nedeniyle veri toplama teknigi miilakat
olarak belirlenmistir. Veri toplama araci olarak yar1 yapilandirilmig miilakat formu

olusturulmustur. Yar1 yapilandirilmis miilakat formu 6nceden belirlenmis soru veya
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konularin uygulanmasini icermektedir. Bu sorular genellikle goriismeciler tarafindan
sistematik ve belli bir diizende sorulmaktadir. Ama gorligmeciler parantez agmakta
serbestlerdir. Yani goriismecilere hazirlanan sorularin 6tesinde konuya iliskin baska
sorular sormasina izin verilmektedir (Berg, 2001: 70). Bu goriisme formunda acik
uclu sorular sorulacaktir. A¢ik u¢lu sorular, katilimcilarin cevaplarini nitelendirmesine
ve ayrinti vermesine olanak saglamaktadir. Bir de arastirma i¢in tahmin edilmeyen

bulgularin ortaya ¢ikmasina yardimci olabilmektedir (Neuman, 2007: 417).

Caligma icin goriisme yapilan fenilketoniirili bireyler ve aile bireyleri i¢in iki
farkli goriisme formu olusturulmustur. Fenilketoniirili bireyler i¢in 17 sorudan olusan
goriigme formu, aile bireyleri i¢in ise 21 sorudan olusan goriisme formu hazirlanmastir.
Ulkemizde yasanan Kovid-19 salgmindan dolayr hem kisitlama kararinmn verilmesi
hem de goriisiilecek bireylerin kronik hastaliga sahip olmasi ve kronik hastaliga sahip
bireyle yasamalar1 gorligmelerin bazilarin telefon araciligiyla bazilarmin ise
goriintlilii aramayla gergeklestirilmesine neden olmustur. Goriismeler ortalama 1 saat
siirmiistiir. Gorlisme Oncesinde her bir bireye calismanin konusu ve amaci
aciklanmistir. Bir de goriisiilen kisiler arastirmacinin fenilketoniirili bir aile bireyi
oldugu ve bazi konularda ailesi hakkinda bilgilendirilmistir, bdylece arastirmacinin da
konuya hakim oldugu, ayni dili konustuklar1 ve yapilan goriigmelerin yalnizca
akademik bir gaye icin gerceklestirildigi konusunda goriisiilen kisilerin ikna edilmesi

amaglanmistir.

Goriisme yapilan bireylere sorulara verdikleri cevaplarin saglikli bir sekilde
aktarilabilmesi i¢in onay vermeleri sartiyla ses kaydi alinacagi bildirilmistir. Ayrica
goriigme yapilan bireylere ¢alismada gercek isimlerinin gegmeyecegi de soylenmistir.

Daha sonra rizasi olan bireylerle goriismeler yapilmistir.

2.3. Arastirmanin Evreni ve Orneklemi

Neuman (2007: 319) 6rneklemi bir arastirmacinin daha biiylik bir havuzdan
sectigi ve niifusa genelledigi daha kiigiik bir 6rnek olaylar kiimesi olarak tanimlamistir.
Aragtirmada elde edilen verilerin dogrulugu érneklemin tiiriiyle iligkilidir. Orneklem
tiiriiniin amaci1 6rneklemden elde edilen verilerle ¢aligmanin evrenini temsil etmesidir.

Orneklem tiirii segilirken zaman, maliyet, emek goz 6niinde bulundurulmalidir. iki tiir
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ornekleme teknigi vardir: olasilikli ve olasilikli olmayan. Calisma i¢in en uygun
orneklem teknigini segmek i¢in 6rneklem tekniklerinin uygulanabilir olup olmadigim
bilmek gerekir. Orneklem teknigi verilere uygulanacak istatistiksel testlerin tiiriinii de
etkiler. Iki &rnekleme tekniginden olasilikli olmayan sadece nitel arastirmalarda
kullanilir. Nicel arastirmalarda ise iki Ornekleme tekniginden de yararlanabiliriz.
Olasiliga dayali 6rnekleme teknigi basit tesadiifi, tabakali, kiimeleme ve sistematik
yontemi olarak dorde ayrilir. Olasiliga dayali 6rnekleme teknigi rasgelelik, tesadiifilik
ve esit firsat 6zelliklerine sahiptir. Bu teknik kullanilarak evrene genelleme yapilabilir
ama olasilikli olmayan 6rnekleme tekniginde evrene genelleme yapilamaz. Olasiliga
dayali 6rnekleme tekniginin amaci 6rnekleme hatasint minimumda tutmaktir (Bryman,
2004: 87). Olasilikli olmayan 6rnekleme teknigi amacli, yargisal, kota, kartopu ve
elverislilik yontemi olarak dorde ayrilir. Bu o6rnekleme teknigi iradi ve yargisal
ozellikler tasimaktadir. Yani aragtirmaci ornekleme tiirlerini kendi iradesiyle ve
yargisiyla belirler. Daha 6nceden ¢alisilmis 6rneklem icin olasilikli olmayan 6rneklem
teknikleri secilebilir. Calismada herhangi bir genelleme yapilmayacagi ve belirtilen
konu iizerinde detayli bir inceleme yapilacak olmasi olasilikli olmayan ornekleme
teknigini segmeyi gerektirmektedir. Calismada olasilikli olmayan &rnekleme
tirlerinden amaca yonelik ornekleme kullanilmigtir. Amaca yonelik 6rnekleme,
aragtirmacinin 6zel bir niifusu belirlemek i¢in kullandigi bir yontemdir (Neuman,
2007: 322). Ek olarak fenomenolojik aragtirmalarda goriisiilecek kisiler yas, cinsiyet
ve kiiltiirel faktorlere gore belirlenebilse de asil 6nemli olan kisilerin ¢aligmaya
goniillii katilmalar1 ve ¢aligmadaki fenomeni tecriibe edinmis olmalaridir (Moustakas,
1994: 107). Bu ¢alismada Konya’dan 5 Fenilketoniirili birey ve 16 Fenilketoniirili
bireyi olan ailenin bireyleri ile goriisiilmiistlir. Goriisiilen bireyler i¢in 6ncelikle PKU
Aile Dernegi ile iletisime gegilerek Konya PKU aile WhatsApp grubu ydneticisiyle
goriigiilmiis ve calisma icin s6z konusu olan gruba dahil olunmustur. Daha sonra
gruptaki aile bireylerinden ¢alismaya katilmay1 kabul edenlerle pandemi siirecinden
dolay1 gériintiilii ve goriintiisiiz telefon goriismeleri yapilmistir. Orneklem biiyiikliigii
veri miktarina, veri doyumuna ve arastirmanin odagina dikkat edilerek mevcut sayinin
yeterli olacagi diisiiniilmiistiir. Goriisiilen bireylerin benzer cevaplar vermesi ve benzer

orneklerin elde edilmesi ile ¢aligma icin toplanacak bilginin nicel ve nitel olarak yeterli
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olmasi anlamimna gelen veri doyumuna (Faulkner ve Trotter, 2017: 1) ulasildig

anlasilmis ve calismanin saha siireci sonlandirilmistir.

Gorlisme yapilan Fenilketoniirili bireylerin ve aile bireylerinin isimlerine yer
verilmemistir. Isimlerin yerine kodlama yapilmistir. K1, K2, K3 seklinde goriisiilen
birey sayisina gore kodlanmigtir. Goriislilen bireylerle ilgili bilgiler doérdiincii

boliimdeki katilimcilara iliskin bilgiler baglhiginda verilmistir.

2.4. Arastirmacimin Rolii, Etik Hassasiyetler, Gegerlilik ve Giivenilirlik

Aragtirmacinin ve gorlisme yapilan bireylerin ayni1 toplumun bir iiyesi
olmasindan dolay1 sahadan elde edilen verileri toplumun degerleri ve arastirmanin
kurgulanmasini saglayan arastirmacinin bilgileri ile yorumlanmaktadir (Brinkmann,
Jacobsen ve Kristiansen, 2014: 21). Nitel bir aragtirmada goriigme sonucu ulasilan
veriler ile aragtirmacinin konuyla ilgili diisiinceleri birlesmektedir, boylece s6z konusu
olan ¢aligmada arastirmacinin fenilketoniirili aile bireyi olmas ile goriisme yapilan
bireylerin pozisyonu da bu birlesmeyi meydana ¢ikarmaktadir. Ancak bu durum
aragtirmacty1r ve calismanin konusunu bilimsellik cergevesinden uzaklastiran bir

dezavantaj olma ihtimaline doniisebilecegi sOylenebilir.

Aragtirmacinin ¢alisma konusuyla birebir i¢ ice oldugu daha 6nce ifade
edilmistir. I¢ ice olma durumu ¢alismanin problemini belirleme konusunda avantajli
bir durum olustursa da kalip diisiinceler calismanin etik acidan sakincali bir hale
gelmesine neden olabilir. Arastirmact kalip diisiinceleri Oncesinde belirlemis ve
calisma boyunca akademik cerceve disina ¢ikmamaya calisarak onlemler almistir.
Boylece calismada arastirmaci anlama ve yorumlama ilkeleri disina ¢ikmadan yapilan
goriigmelerde dezavantaj olusturan olasi yanlilik durumunu Onlemeye caligsmigtir

(Yildirim ve Simsek, 2008: 126).

Gorlisme yapilan bireylerin gizliligi etik bir problemdir. Daha once ifade
edildigi gibi goriisme yapilan bireylerin gizliligini saglamak icin her bir bireye kodlar
verilmistir. Yapilan goriismelerin transkripte edilmesi ve hangi bulgularin
kullanilacagi hem arastirmacinin rolii hem de etik agidan Onemlidir. Calisma

kapsaminda yapilan goriismelerin ses kaydi kelime kelime transkripte edilmistir.
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Dolayistyla aragtirmaci tiim gorligmeleri yaziya dokerek kendi aklinda kalan cevaplari

yazmamigtir.

Nitel arastirmada gegerlilik ve giivenilirlik, inandiricilik, aktarilabilirlik,
tutarlilik ve teyit edilebilirlik kavramlartyla baglantilidir. Gegerlilik, arasgtirmanin
sonuglarinin inandiricilii hakkindayken giivenilirlik, arastirmanin sonuglarinin tekrar
edilebilirligi ya da farkli baglamlardaki aragtirmalara aktarilabilirligi hakkindadir
(Yildirim ve Simsgek, 2008: 255). Calismanin inandiriciligl arastirmacinin konuya
hakim olmastyla dogru orantili oldugu sdylenebilir. Bu ¢alismada da arastirmacinin
fenilketontirili aile bireyi olmas1 arastirmanin saha boliimii i¢in oldukga fazla gézlem
yapmasini saglamigtir. Caligmanin giivenilirligi konusunda nitel arastirmalar farkli ele
alinmaktadir. Ciinkii bireylerin davranisi, duygu ve diislinceleri siirekli degistigi igin
aragtirmanin tekrari miimkiin olmazken farkli aragtirmacilar tarafindan degisik
baglamda ele alinmasi veya yorumlanmasi miimkiin olmaktadir (Yildirim ve Simsek,

2008: 293).

Son olarak ¢alismanin gegerlilik ve giivenilirligi i¢in nitel arastirmada
cesitleme olarak adlandirilan teknik ¢caligmaya dahil edilmistir. Cesitleme arastirmaci,
yontem ve veri kaynaklar1 ¢esitlemesi olarak yapilip farkli algi ve gerceklikler elde
edilebilmektedir (Yildirim ve Simsek, 2008: 301). Fenilketoniirili bireylerin ve aile
bireylerinin hastalik deneyimlerinin ve yasam diinyalarinin ele alindig1 bu ¢alismada
cesitleme hem goriismeler ve gozlem hem de farkl tiirden kisiler 6rnekleme dahil

edilerek yapilmistir.

2.5. Calsmada Karsilasilan Zorluklar ve Saha Siirecine Iliskin

Deneyimler

Arastirmaci ¢aligmanin hem teorik kisminda hem de saha kisminda birtakim
zorluklarla karsilasabilmektedir. Teorik bolimiin c¢alismanin baglammin disina
cikilmamasi, saha bolimiinde ise goriisiilecek kisilerin ikna edilebilmesi, kisisel
randevularina gore planlamanin yapilmasi soz konusu zorluklara ornek olarak

verilebilir.

Caligmanin teorik kisminin saha kismiyla uyumlu olmasi 6nemli bir husustur

ve teorik kismin gereksiz yere uzatilmasi ¢aligmanin niteligini kaybetmesine neden
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olabilmektedir. Dolayisiyla bu ¢alismada da bilgi tekrarlarinin olmamasi, gereksiz

bilgilere yer verilmemesi i¢in ¢aligmanin teorik boliimii kisa tutulmaya galigilmistir.

Saha siireci, tez danismaniyla irtibata gegcilerek goriisme formlariin
olusturulmasiyla baslamistir. Arastirmacinin fenilketoniirili aile bireyi olmasinin
vermis oldugu bir avantajin da etkisiyle Konya PKU Aile WhatsApp grubuna
alinmasini saglamistir. Boylece arastirmacinin goriisme yapilan bireylerle iletisimi
gerceklesmistir. Saha siirecinin pandemi doneminde olmasi goriigmelerin telefonla ve
online olarak yapilmasina neden olmustur. Bu sekilde yapilan bazi goriismeler
internette yasanan sikintilar nedeniyle kesintiye ugramistir. Ek olarak gdriismelerin
telefon yoluyla yapilmasi aragtirmacinin giiniin herhangi bir saatinde yapilabilmesini
saglamistir. Saha silireci boyunca goriisme yapilan bireyler, fenilketontiri igin
caligmalarin ¢ogalmasi, farkindalik kazanmalar1 ve seslerinin daha ¢ok duyurulmalari
konusunda s6z konusu caligmanin yapilmasindan oOtiirii memnuniyetlerini ifade

etmislerdir.
2.6. Arastirmanin Veri Analizi

Uygulamali olan arastirmalarda toplanan verilerin kullanilabilmesi igin
siiflandirilmasi 6nemli bir noktadir. Siniflandirilmasi verilerin analizinin daha kolay
bir sekilde yapilmasini saglamaktadir. Bu asamalardan once arastirmaci tarafindan
hazirlanan yar1 yapilandirilmis miilakat formu ile toplanan veriler transkripte edilerek
bilgisayar ortamia aktarilmigtir. Transkripte edilen veriler ¢alismanin problemine,

amacina uygun sekilde siniflandirilmasiyla betimsel analiz i¢in hazir hale getirilmistir.

Betimsel analiz, nitel bir aragtirmada arastirmacinin goriismeleri transkripte
etmesinin ardindan cevaplarin calismanin baglamina uygun olarak belli temalar
etrafinda gruplandirilmasini ve yorumlanmasii saglamaktadir (Nassaji, 2015: 130).
S6z konusu ¢aligmada da betimsel analiz i¢in transkripte edilen gorliigme formlari
tekrar tekrar okunarak belli temalar olusturulmustur. Goriisme dokiimlerine sik sik
doniis yapilabilmesi nitel aragtirmanin arastirmaciya sagladigi esnekligin oldugu
sOylenebilir (Silverman, 2015: 8). Temalar goriismelerden temsili olarak secilen
goriigme yapilan bireylerin ifadeleriyle desteklenmis ve bu baglamda gdriisme yapilan

bireylerin ifadelerinden dogrudan alintilar yapilmistir. Alintilar gorligme yapilan



30

bireylerin deneyimlerini, yasam diinyalarin1 ve tutumlarimi aktardiklar1 ifadeleri
icermektedir. Fakat gorligme yapilan bireylerin sorulara yonelik cevaplar igermeyen
kisimlar ise analiz disinda birakilmistir. Son asamada alintilar1 takiben yorumlama ve

degerlendirme yapilmistir.
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UCUNCU BOLUM: VERI ANALIZi VE TEMEL BULGULAR
3.1. Katiimcilara iliskin Bulgular

Calismada katilimcilara sorulan sosyo-demografik sorularin cevaplar aile
bireyleri ve fenilketoniirili bireyler i¢in iki ayr1 tabloda gosterilmistir. Katilimcilarin
isimleri ¢alismada yer almayacagindan her birine bir kod verilmistir. K1’den K16 dahil
kodlar ile fenilketoniirili aile bireyleri, F.K17°den F.K21 dahil kodlar ile de
fenilketoniirili bireyler adlandirilmistir. Asagidaki tablo 3.1°de fenilketoniirili aile

bireylerine ait bilgiler verilmistir:
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Caligmada goriisme yapilan aile bireylerinin yas ortalamasi yaklasik olarak
44°tiir. Bir kisi hari¢ diger aile bireyleri evlidir. Aile bireylerinden 7’si esiyle akraba
iken 9’unda akrabalik durumu yoktur. Aile bireylerinden 3’1 harig, diger bireylerin 1
cocugu fenilketoniirilidir. Goriisme yapilan aile bireylerinden 9’u anne iken 7’si
babadir. Babalarin sayisinin annelere gore az olmasinin sebebi olarak anneler
cogunlukla ev hanimi iken babalarin ¢aligmasi, miisait zamanlarinin kisitli olmasi

sOylenebilir.

Tablo 3.3. Fenilketoniirili bireyler

o Egitim Medeni Kardes | Fenilketoniirili
Kod | Cinsiyet | Yay Durumu | Durumu Meslek Sayisi* | Birey
F.K17 | Erkek 21 | Lise Bekar Caligmiyor | 2 1
FKI8 | Kadn |27 |Universite | Bekar | n&lliZee | 1
ogretmeni
FK19 | Kadin 26 | Onlisans | Bekar Tibbi 1 1
Sekreter
F.K20 | Kadin 23 | Universite | Bekar Caligmiyor | 1 1
F.K21 | Kadin 23 | Ortaokul | Bekar Caligmiyor | 2 1
*Kardes sayisina katilimcinin kendisi dahil degildir.

Caligmada goriisme yapilan fenilketoniirili bireylerin yas ortalamasi 24’tiir.
Fenilketoniirili bireylerden 2’si iiniversite mezunuyken, 3’ii 6n lisans, lise ve ortaokul
mezunudur. Bireylerin 2’si calismakta ve 3’1l calismamaktadir. Gorlisme yapilan

bireylerin hepsi bekar ve ailede tek fenilketoniirili bireydir.

3.2. Hastaligin Tanimlanmasi

3.2.1. Fenilketoniiriyi Tamimlamak

Fenilketontiri Tiirkiye’de sik goriilen bir hastalik olmasma ragmen nadir
hastaliklar kategorisinde olmasi insanlarin s6z konusu hastaligi bilmemelerine bir
sebep olarak gosterilebilir. Calismaya katilan bireylere Fenilketoniiriyi nasil
tanimladiklar1 sorulmustur. Aile bireyleri hastalig1 zor, yasaklari olan beslenme
hastalig1r olarak tanimlamiglardir. Bir de hastaligi gida ve yasak kavramlariyla

eslestiren aile bireyleri de olmustur.

“Cok dikkat edilmesi, 6nem ve ozen gosterilmesi gereken bir hastalik.” (K2,
kadin, yas 52)
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“Kalitsal bir hastalik, diyet hastaligi.” (K4, kadin, yas 48)

“Cok zor bir hastaliktir. Insani ¢cok kisitlayan bir hastahiktir.” (K8, kadin, yas
48)

“Fenilketoniiri yasaklarla yasamak olarak tamimlayabilir.” (K10, kadin, yas
26)

“Ben bu hastaligi “Sabir” kavramiyla tammliyorum.” (K12, erkek, yas 41)
“Fenilketoniiri denilince aklima ilk gida geliyor.” (K14, erkek, yas 40)

“Yiyecegi zor bulunan, her seyin yasak oldugu bir hastalik.” (K135, erkek, yas
51)

Bir aile bireyi ise hem gida agisindan hem de bulunulan sehirdeki doktorlarin
da bilgilerinin az olmasindan dolay1 hastaligin ge¢miste (yaklasik 15-20 sene Once)
daha sikintili bir siirece sahip oldugunu ifade etmistir:

“Fenilketoniiriyi t1bbi tammmmin disinda; ge¢misin acilari, iiziintiileri,
gecmisteki ¢caresizligimiz olarak tanimlarim.” (K35, kadin, yas 52)

Fenilketoniirili  bireyler ise hastaligt olumsuz bir durum olarak
tanimlamadiklarini, yasamlarina ait bir durum oldugunu diizenli yasam, yasam tarzi

gibi olumlu kelime gruplartyla ifade etmislerdir:
“Diyet hastaligi, saglikli besleniyoruz.” (F.K17, erkek, yas 21)
“Bir hastalik degil bir yasam tarzidir.” (F.K18, kadn, yas 27)

“Fenilketoniiri bana gore, diizenli bir yagam bigimine mecbur olmak demektir.

Ise giderken kullandigim ilaci kendimle gétiirmeliyim, yediklerimin miktarina,
cesidine dikkat etmem gerekiyor. Bu durum da beni planli yasamaya sevk
ediyor.” (F.K19, kadin, yas 26)

Ozel gereksinimi olan bireylerin hastalifi olumlu anlamda algilamalart
hastaligr yonetebilmelerini, hastalifin sebep olabilecegi duygu durumlariyla ve
giindelik yasamdaki stresle miicadele edebilmelerini saglayabilmektedir (Chilcot,
2012). Fenilketoniirili bireylerin s6z konusu olan ifadelerinden hastalikla ilgili glinliik
yasamlarinda karsilasabilecekleri olasi sorunlarin iistesinden gelebilecekleri sonucuna

varilabilir.
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3.2.2. Akraba Evliligi: “Keske Akraba Evliligi Yapmasaydim”

Fenilketoniiri akraba evliliginde daha sik goriilmektedir. Calismada goriisiilen
16 aile bireyinin 7’sinin akraba evliligi yaptig1 tespit edilmistir. Fakat cocuktaki
hastaligin ortaya ¢ikma siirecinde akraba evliligine vurgu yapan aile bireyi oldukca
azdir. Aile bireyi olan K1 ¢ocugunun hastaligini 6grendikten sonra bu durumla ilgili

su ifadeleri kullanmistir:

“...0 donemlerde tabi ki biraz yeni annesin cahilligin verdigi bir dénem oluyor.

Bir akraba evliligi oluyor o donemlerde kendimi ¢ok sugladim. Keske dedim

akraba evliligi yapmasaydim...” (K1, kadin, yas 49)

Katilimer ¢cocugunun fenilketoniirili olmasindan kendini sorumlu tutmustur.
Nedenini ise tecriibe eksikliginin olmas1 ve akraba evliligi yapmasi olarak belirtmistir.
Diger bir katilimci ise gocuguna teshis konulmadan bazi normal dis1 hareketleri fark

ettigini, bu durumu da akraba evliliginin bir sebebi olabilecegini ifade etmistir:

“lik kizimda séyle fark ettik, agzindan siirekli salya akiyordu, ben de biz
akraba evliligi yaptik diye soylerdim esime, korkuyordum.” (K8, kadin, yas 48)
Akraba evliliklerinin sonucunda ¢ocuklarda bazi hastaliklara neden olabilecegi
literatiirde ge¢gmektedir. Fakat K10 akraba evliligi sonucu ¢ocugunun fenilketoniirili
olabilecegini kabul ederken yaptig1 evliligin de mesruluguna inandirmak i¢in su

ifadeleri kullanmigtir:

“Uzaktan akrabam. Yani 5. gobekten. Ama 7 gobege kadar hastalik
¢tkabilirmis.” (K10, kadn, yas 26)

Katilimeilarin fenilketoniirili bir aile olmalarina bir sebebin akraba evliligi
oldugunu diislindiikleri goriilebilmektedir. Baz1 katilimcilar pismanlik ve korku
duygular1 icerisindeyken, bir katilmcinin esiyle uzaktan akraba olsalar da
fenilketoniirinin 7 nesil kadar etkili olabilecegini ve sanki fenilketoniirili aile olmaktan

bir kagisin miimkiin olamayacag1 ifadesinden anlasilabilmektedir.
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3.2.3. Teshis: “Bir Cocuk Boyle Biiyiir mii?”

Ailedeki bir bireye bir hastalik teshisi konuldugunda ailenin diger tiyeleri tepki
ve adaptasyon siirecinden gegmektedir. Bu tepkiler sok olma, panikleme, korku, kader,
inkar etme ve kabullenme olarak kategorilere ayrilmaktadir. Ailede hasta bir bireyin
olmasi bu siireclerin yaganmasini zorunlu kilmaktadir. Yasanan bu siiregler her ailenin
dinamiklerine gore degisiklik gosterebilmektedir (Hedderly, Baird ve McConachie,
2003: 32-33). Aile bireylerine ¢ocuklarmin fenilketoniirili oldugunu 6grendiklerindeki
tutumlar1 goriisme esnasinda sorulmustur. Cogu aile bireyi sasirdiklarini,

tiziildiiklerini, hayal kiriklig1 yasadiklarini ifade etmistir:

“Hastalig1 ogrendigimizde tamamen bitmisti her sey bizim icin. O sekilde
soyleyeyim ¢iinkii bize bir liste veriyorlar. Hani biz insan et siit yumurta ile
vasanildigimi diisiiniiyoruz. Bir liste verdiler et, siit, yumurta, proteinli seyler,
cikolata, kuruyemis, her sey yasak. Kiiciiciik ¢cocuk ne yer sebze. Bir ¢ocuk
boyle biiyiir mii siit desen siit hi¢ yok ne yedirsen yok. Tabi hayal kirtkligina
ugradik. Uziildiik ama yapacak bir sey yok ayakta durmamiz lazim onlari
biiyiitmek icin.” (K2, kadin, yas 52)

“lik  ogrendigimizde diinya basimiza yikildi. Ozellikle annesi yikildi,
internetten de arastirdik, internetten 6grenince daha da panikledik.” (K16,
erkek, yas 39)

“Diinya basimiza yikildi. Bize ne yaparsak yapalim ¢ocugumuz engelli olacak
gibi empoze ettiler. Kendimiz de arastirdik, doktorlar da benzer seyler
soyledikleri icin ¢ok korkmustuk. Ama simdi goriiyorum o kadar da korkulacak
bir sey yok.” (K14, erkek, yas 40)

“lik etapta diinyaniz karariyor. Yasadikca goreceksiniz neler oldugunu,
beyninin ne kadari oldii ne kadart ¢alisir durumda bilmiyorsunuz, konusacak
mi, yuiriiyecek mi bir stirii soru igareti oluyor. Kabullenmesi ¢ok zor oluyor.
Isyana varabiliyor tepkileriniz.” (K13, kadin, yas 51)

Aile bireyleri fenilketoniirinin bilinmemesinden, ilk defa duyulmasindan
dolayr belirsizligin onlar1 aslinda daha c¢ok korkuttugu ifadelerinden
anlasilabilmektedir. Fakat K14 ilk teshis konuldugundan bilgi sahibi olmamasindan
korkmus oldugunu, ¢ocugu biiylidiikce aslinda korkulmamasi1 gerektigini de ifade
etmigtir. Cocuklarina diyet uygulamalar1 gerektigini ve bu diyetin temel gida
sayilabilecek iiriinleri icermemesi ¢ocuklart i¢in endiselenmelerine sebep olmustur.
Bir de K13 ¢ocuguna fenilketoniiri tanisinin konulmasindan sonra ortaya ¢ikabilecek

sorunlar1 analiz etme ve tedbir alma halinde oldugu sdylenebilir. Ayni sekilde K9 da
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cocugunun gelecegine yonelik sorunlari analiz etme halinde olmustur. Ek olarak
fenilketoniirinin doktorlar tarafindan da pek bilinmedigi, 1995 yillarinda hastaligin

neredeyse hi¢c Konya’da goriilmedigi ifadelerde yer almistir:

“Ilk etapta insanlar: korkutan, iirkiiten bir seydi. Stkintili siirectir. Baslangigta
Konya’da bu hastaligi olan bu kadar insan yoktu. Cevrede falan da duyulmusg
bilindik bir hastalik degildi. Bosluga diismiistiik. Cocugum yiiriiyebilecek mi,
okuma yazma ogrenebilecek mi diye diistiniiyorduk. Hep bir belirsizlik durumu
vardi. 95 yilinda doktordan doktora gittik, doktorlar bile bilmiyordu. ...Isyan
etmigtim. Hastaligi da tanmimiyorduk. Bu ¢ocuk et, balik, tereyagi, peynir, siit
yvemezse nasil yasayacak diyorduk.” (K9, erkek, yas 56)

“Benim kabullenmem ¢ok zor oldu. Biiyiik kizimin durumunu geg fark ettik,
bundan dolayr ¢ok iiziildiim. Daha erken tedavisi baslasaydi zihinsel engeli
olmayabilirdi.” (K8, kadin, yas 48)

“Hastanede teshis konuldugunda saglik¢ilar bile sok olmuslard:... Basta anne
baba olarak kabullenmekte ¢ok zorlandik, siirekli agliyordum, esim de ben de
perisan olmustuk.” (K6, kadn, yas 39)

“Fenilketoniirili ¢ocugum dogduktan sonra da ¢ogu insan duymad: zaten,
doktorlar bile bilmiyordu o swralar. Doktorlara biz anlatiyorduk ¢ocugun
durumunu, diyetini neler yedigini neler yemedigini hatta ne ila¢ yazalim diye
bize soruyorlardi daha ¢ok yani. Doktorlar bile bize soruyorlardi zararli mi ne
vapmamiz gerekiyor diye miidahale ederken bize soruyorlard: siz nasil bilgi
aldiniz napalim diye. Boyle seylerle karsilasiyorduk yani.” (K4, kadin, yas 48)

Yukarida yer alan aile bireylerinin ifadelerinden ge¢ taninin olmasi agisindan
saglik kurumunun yetersizligi sonucuna varilabilmektedir. Ayrica c¢ocuklara
fenilketoniiri tanis1 koyuldugu zamanlarda doktorlarin bile sasirmasi, hastalik
hakkinda bilgi sahibi olmamalar1 fenilketoniirili aileler agisindan bilgisel sosyal

destegin eksik oldugu ¢ikarimi yapilabilmektedir.
3.2.4. “Bu Da Benim Imtihanim”

Ozel gereksinimli bir bireyin aileye katilmasi ailenin duygu ve diisiince
diinyasin1 etkilemektedir. Fenilketoniirili bir bireyin saglikli bir sekilde gelisim
gostermesi de aile bireylerine bagli olmaktadir, tabiri caizse fenilketoniirili bireyin
hayatini, aile bireyleri 6zenle ilmek ilmek islemek durumundadirlar. Calismada
fenilketoniirili aile olmanin ne hissettirdigine deginilmistir.

“Yani Allah bizi bu sekilde daha ¢ok sevdigi icin o sekilde dezavantajimiz var
vani Allah sevdigi kuluna verirmis. Hamdiisenalar olsun.” (K2, kadin, yas 52)
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“Onca imtihamim var ama sikdyet etmem, ¢ocuklarim benim dezavantajim
degiller. Biz sinavdayiz, insallah obiir diinyamiz giizel olacaktir.” (K8, kadn,

yas 48)
“Saglik sektoriinde oldugum icin hep daha kotii durumdaki hastalari ve bizden

cok zorluk geken ailelerini goriirdiim. Siikrederdim halimize.” (K5, kadin, yas
52)

“Dezavantaj olarak ifade etmek istemiyorum ama zaman zaman ozellikle
vemek konusunda bir dezavantajli oldugumuzu hissediyoruz.” (K12, erkek, yas
41)

“Lakin bu durumu da yine bir dezavantaj olarak gérmiiyorum. Dezavantaj
olarak gériip hayati zindana ¢evirmenin bir anlami yok.” (K16, erkek, yas 39)

Gorlisme yapilan aile bireylerinin ifadelerine bakildiginda inang faktori
devreye girmektedir. Aile bireyleri ¢ocugunun 6zel durumunda inang temelli bir
kabullenme egilimi gostermektedirler. Bir de K5 bir saglik ¢alisani olmasindan dolay1
etrafinda engellilik oran1 daha fazla olan hastalar1 gérmekte ve kendi ¢ocuguyla
kiyaslamalar yaparak durumuna siikretme tutumunu yansitmistir. Ek olarak K12
cocugunun diyet yapmasi nedeniyle bir dezavantaj yasadiklarini ifade ederken, K16
cocugunun durumunu dezavantaj olarak gorerek kotlimser olunmamasi gerektigini

ifade etmistir.

Ilgili temada aile bireylerinin genel olarak hastalii tanimlamakta sikinti
yasadiklar1 ortaya cikmistir. Kalitsal bir hastalik olan fenilketoniirinin akraba
evliliginde daha fazla goriilebilecegi daha 6nce belirtilmisti, sahada da aile bireylerinin
cogunun akraba evliligi yaptiklar tespit edilmistir. Teshis konulduktan sonra aile

bireylerinin ¢ogunun inang temelli bir kabullenme benimsedigi de dikkat ¢ekmektedir.

3.3. Ekonomik Dezavantaj

3.3.1. “Tek Paran Olsa Yeter”

Aileye 0zel gereksinimi olan bir bireyin katilmasiyla ailenin maddi durumu
degisiklik gostermektedir. Ozel gereksinimi olan birey aileyi maddi olarak zor
durumda birakabilecekken, ailenin ekonomik durumu da 6zel gereksinimi olan bireyi
saglik acisindan olumsuz sekilde etkileyebilmektedir (Diinya Saghk Orgiitii, 2011:
10). Ailenin ekonomik durumu yiiksek oldukca 6zel gereksinimli bireyin ihtiyaglarin

kargilamasi kolaylagsmaktadir. Eger maddi durum 6zel gereksinimli birey i¢in yeterli
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degilse birey 6zel gereksinimine art1 olarak bir dezavantaja daha sahip olmaktadir.
Fenilketoniiri de daha dnce belirtildigi gibi 6zel olarak diisiik proteinli gidalar1 olan bir
hastalik olmasi sebebiyle ailenin maddi durumuyla dogrudan iliskilidir. Calisma
kapsaminda aile bireylerine ekonomik durumlarima yonelik ayhik gelirleri,
fenilketontirili birey i¢in aylik harcamalar1 sorulmustur. Goriisiilen aile bireylerinin
cogu bir biitce ayirmak durumunda olduklarini, 6zel iriinlerin fiyatlarinin pahali

oldugunu dile getirmisglerdir:

“Bazen gidalara ulasma noktasinda sikinti yasiyorum ama ilk kizim gibi
olmasin diye de ¢ok ¢cabaliyorum. Cok pahali her sey. Maddi olarak giiciim
yvetmiyor. Esimle de ayri oldugum i¢in diizenli bir gelirim yok.” (K8, kadin, yas
48)

“Tabi, yiyeceklerimiz bizim ¢ok pahali. Yiyeceklerimize ister istemez bir
harcamamiz oluyor. Ne kadar oldugunu séylersem makarna olmus 30 lira bir
makarnayt bir seferde pigiriyorum ben iki kiz olunca bir buguk pisiriyorum
bazen. Hesap et. 30 lirayla 50 liray1 bir seferde pisiriyorum. Bugiin su kadar
diye de hi¢ hesaplamadim. Hepsini dort dortliik alirsan 1500-2000 liray: bulur.
Bazi istekleriyle de 2000 lirayr gegiyor yani 2500 lira oluyor bazen.” (K2,
kadin, yas 52)

“Cocugum i¢in aylik harcamamiz son 4-5 yildwr iiriinler bollasti, su an
makarna, piring ve un agirlikli besliyorum, bu durumda 1500- 2000 TL gibi bir
masrafi oluyor. Eger gofreti, ¢ikolatasi, ozel krakerlerini falan alacak olursak
aylik  harcamamiz 3000-4000 TL’yi bulur. Maddi durumumuza uygun
diismedigi i¢in genelde makarna, piring agirlikly gidalar alyyoruz. Fazlasina
glictimiiz yetmiyor, biitcemizi asiyor.” (K6, kadin, yas 39)

Aile bireyi olan K8’in bir ge¢ tan1 konulmus fenilketoniirili cocugu bir de erken
tan1 konulmus fenilketontirili gocugu vardir. Geg tanili olmasi bireyin zihinsel olarak
yetersiz olmasina neden oldugundan K8 “ilk kizim gibi olmasin” ifadesini
kullanmistir. Aile bireylerine diyet dirlinlerini temin etmede sikinti yasayip
yasamadiklari da sorulmustur. Calismaya katilan aile bireyleri son zamanlarda
internetin getirmis oldugu kolaylikla ve diyet {irlinlerinin Tirkiye’de belli bagh
yerlerde satisa sunulmasiyla sikint1 yagamadiklarimi dile getirmislerdir:

“Yok, hi¢chir sikinti olmuyor paran olursa hemen geliyor (igneleyici bir sekilde

giilerek bu ifadeyi soyliiyor.). Su an hemen telefon acgryoruz veya internetten

hemen sanki market alisverisi yaparmis gibi kiyafet alir mi sepete atiyoruz
ertesi giin kargoya veriliyor ve bir giin icerisinde geliyor Konya yakin oldugu

icin. Tek paran olsa yeter yani. Imkanlar: zorluyorsun bu ay mesela kizima
tirtin siparisi vercem diyorsun bir veriste zaten 300-400 liralik veriyorsun o ay
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onu veriyorsun mecbursun yani mecbur vereceksin yok kizim biz bu ay
stkintilyyiz diyemezsin oyle demekte zaten vicdanen olmuyor. Sen her zaman
evinden yani mesela yagumizi, yogurdumuzu, sitittimiizii eksik etmiyoruz,
mecburen tiikettigimiz seyler. Bu bizim mecburiyetimizse onun da mecburiyeti
oldugu igin o ay ona gére kendini ayarliyorsun yani. Kendime yapacagimdan
kisip kizima aliyorum.” (K4, kadin, yas 48)

“Internet elimizin altinda artik, bilin¢li bir aile oldugumuz i¢in diyet iriinlerini
edinmek temin etmek zor olmuyor simdi. Daha énce PKU iiriinleri vardi
onceden ve iiriinler de regete kapsaminda degildi. Cok zorlaniyorduk,
ilaglarint temin etmek konusunda. O zaman o6demeler konusunda zorluk
yastyorduk. Uriinii edindikten sonra o receteyi devlete belgelerdik, devlette
regete bedelini 2 -3 ay kadar sonra bize oderdi, bunun ¢ok zorlugunu yasadik.
Gergekten zor giinlerdi, hatirlamak bile istemiyorum.” (K35, kadin, yas 52)

Gortsiilen aile bireylerinin neredeyse tamami fenilketoniirili ¢ocuklarina
yaklagsik olarak 2000 TL harcama yaptigini ifade etmistir. Sadece baz1 fenilketoniirili
bireylerin yaslarinin 20 iizeri olmasi sebebiyle diyetleri kisitli olmamaktadir.
Dolayistyla aile bireyleri fenilketoniirili bireyin {iriinlerinden sadece temel
sayilabilecek un, siit, yogurt gibi tirlinleri almaktadir. Bu durumda maliyeti biraz da
olsa diislirmektedir. Gorligme yapilan aile bireylerinin ortalama aylik gelirine bakilirsa
yaklasik olarak 6000 TL oldugu hesaplanmaktadir. Bu durumda aile gelirinin yaklasik
ticte birini fenilketontirili bireye harcadigin1 gostermektedir. Bu da her aileyi olmasa
da maddi durumu iyi olmayan aileyi zorlayabilmektedir. Ekonomik anlamda sikinti
yasayan bir ailede fenilketoniirili birey yasaminda ve bakiminda da sikintilar

yasayabilecegi ve ailenin de strese girebilecegi sdylenebilir.
3.3.2. “O Da Bizim Paramiz Olarak Degil”: Devlet Destegi

Bazi aileler 6zel gereksinimli bir bireyin ihtiyaglarin1 karsilayabilmek icin
disaridan destege ihtiya¢ duyabilmektedir. Bu destek ailenin bir miktar da olsa yiikiinii
hafifletebilmektedir. Ozellikle fenilketoniirili bireylerin sebze ve meyve disinda
tilketecegi triinler 6zel ve maliyetli olmasi, ¢cogu ailenin digaridan destege ihtiyaci
olmas1 kaginilmaz bir durumdur. Dolayisiyla aile bireylerine devletten bir destek alip

almadiklar1 ve bu destegi yeterli bulup bulmadiklar1 sorulmustur.

“Devlet destegi 120 TL kadar yatiyor. Bu devlet destegi, sadece ununu
karsilayabilir. Yetersiz oldugunu diisiiniiyorum. Onceden iiriinlerimiz regete
kapsamindaydi, mesela gofret 10 paket diye yazilirdr. Yumurta, siit hepsi regete
kapsamindaydi.  Simdi sadece siitii recete karsiliyor. Uriinler regete
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kapsaminda verilse iiriin olarak daha iyi olur. Azicik bir para ve 120 TL’yi
para olarak verdiklerinde o parayla aileler bazen baska ihtiyaglarin
karsiladiklart igin hi¢ ¢ocuga faydast olmuyor bile olabilir. Bence regete
kapsaminda gida verilmesi daha uygun olur.” (K5, kadin, yas 52)

“Devletten destek soyle hani 120 lira bir gida parast var ya ¢olyak parast diye
gegiyor. O da bizim paramiz olarak degil ¢olyak olarak geciyor. 120 lira bir
onu veriyorlar. Makarnaya her seye zam geldi ama o ¢olyak parasina zam
gelmedi... Destek hi¢ yeterli degil. Mesela biz simdi bir markete gidiyoruz.
Herkes istedigini alabiliyor, sey yapabiliyor. Mesela normal bir ¢ocugu
gotiirebiliyorsun. Cocuga ilk aldigin ne ¢ikolata seker veya kraker su su. Biz
girdigimiz anda ¢ocuk hani istiyor onlardan kagak da olsa bir iki tane
gotiirmek yemek istiyor. Ama biz de ¢ocuklarin gézlerine bakiyoruz. Almayin
yvemeyin hani herkes ¢cocuguna ye derken biz yemeyin diyoruz.” (K2, kadin, yas
52)

“Devlet ek gida destegi olarak 100 TL kadar destek veriyor. Bence yeterli
degil. Maddi durumu iyi olan her seyi alabilir ama iyi olmayan ¢ok zorlaniyor.
Onceden 50 TL veriliyordu, 50 TL ile ne alinabilir ki? Tek calisanli bir aile
icin zor. Gidalar: rahat alabilmek igin gida destegi daha fazla yapilsa giizel
olur. Normal bir ¢cocugun markete girince gonliinii 20 TL ile yapabilirsin ama
hasta olanin boyle bir liiksii olamiyor.” (K11, erkek, yas 34)

Aile bireyleri devletin verdigi destegin yetersiz oldugunu, iiriinlerin maliyetli
olmasindan dolayr verilen destekle birkag iiriinden bagka iirliin alamayacak kadar
diisiik oldugunu ifade etmislerdir. K5 ge¢mis zamanda devletin regete kapsaminda
bazi iirlinleri de ailelere verebildiginden, bu durumun aslinda hem kendisi i¢in hem de
diger aileler i¢in iyi olabileceginden bahsetmistir. Yine ayni aile bireyi bazi ailelerin
maddi durumunun iyi olmamasina isaret ederek devletin verdigi destegi fenilketoniirili
cocugunu arka plana atarak bagka ihtiyac¢larini karsilamak durumunda olabilecegini de
eklemistir. K2 diger aile bireylerinden farkli olarak yapilan destegin fenilketoniiri
hastalig1 tizerinden degil de ¢6lyak hastaligi® lizerinden yapildigini da ifade etmistir.
Fenilketoniiri ¢olyak hastaligiyla kismen benzese de fenilketoniirili bireylerin daha
kisitli  beslenme sekli oldugunu sdylemek yanlis olmayacaktir. Dolayisiyla
fenilketoniirili bireylerin gida anlaminda daha fazla ihtiyaglar1 vardir. Devletin bazi
ilaclar bazinda fenilketoniiriyi kabul etmis olsa da maddi destek verirken ¢olyak adiyla

vermesi fenilketoniiriyi ayr1 bir kategoride kabul etmedigi ¢ikarimi yapilabilir. K11 de

6 Colyak hastalig1 kisaca bireyin gliiten tiikketmesi sonucu bagirsaklarda hasara neden olan sindirim
sistemi hastaligidir. https://hsgm.saglik.gov.tr/tr/metabolizma-ve-colyak/¢colyak-nedir.html  Erisim
tarihi: 05.05.2022
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pahalilik konusunda bir kiyaslama yapmistir. Fenilketoniirili bireylerin markete
girdiginde ya da bir aligveris yaptiginda ciizi miktarlarda iiriinler alamadigimi bu
durumun bir esitsizlige yol a¢tigin1 vurgulamak istemistir. Ayni1 zamanda K11’in ve
K2’nin kullanmis oldugu ‘normal bir ¢ocuk’ ifadesi fenilketoniiri hastaligin1 normal
olmayan bir olgu olarak tanimladigin1 géstermektedir. Bu durumu Erving Goffman
(2014) ise “normal olanin sinirlarini tekrar tanimlama” olarak tasvir etmistir. Bir de
devlet destegi olarak bazi ailelerin aldig1 bakim destegi vardir. Goriisiilen bir aile
bireyi bakim destegi sayesinde fenilketoniirili cocuguna birtakim gidalar alabildigini
dile getirmistir:
“Simdilerde kolay ulasilir iiriinler olduklart icin sikinti olmuyor. Cocugu da
¢ok fazla beslenmeye alistrmadik, iiriinler normal gidalara gore ¢ok daha
pahali. Onceden birakin ek gidalar: almayi, Ankara’ya hastaneye gidip- gelme
masrafint bile karsilayamiyorduk. Cocuk farkli lezzetlere alismasin ki
istemesin, giictimiiz yetmez diye de diistiniiyorduk. Simdilerde bakim destegiyle
alabiliyoruz. Biz son 3 yildwr devletten bakim ayligi aliyyoruz. O aylik ile hi¢
degilse cocugun gida masrafina katki sagliyor. Diger ¢ocuklarimizin rizkindan
kisip hasta ¢cocugumuza yetismeye ¢alisiyorduk, son ii¢ yildir daha rahatladik.
Bu bakim destegi 18 yasina kadar oldugu igin ben iki yil sonra kara kara
diisiinmeye baglayacagim. Biiyiidiikleri icin ihtiyaglart artiyor, okul masraflar
falan da eklenince iginden ¢ikilmaz hal alyyor. A¢tk¢ast ¢cocugumun 18 yasina

basmasini istemiyorum diyebilirim. Bir yandan biiyiisiinler isterken, ote
taraftan da devlet yardimi kesilince ne yapariz diye kara kara diisiiniiyorum.”

(K6, kadn, yas 39)

K6’nin bakim destegi almadan Once fenilketoniirili ¢ocufuna siirekli
isteyebilecegi diislincesiyle c¢esitli iirlinlerden alamadigini, diizenli olarak gitmeleri
gereken Ankara’daki hastaneye de gidemediklerini dile getirmistir. Bakim destegini
aldiktan sonra fenilketoniirili ¢ocuk icin gesitli tiriinler alabildiklerini ifade etmistir,
fakat aile bireyi fenilketoniirili cocugu 15 yasinda olmasina ragmen 18 yasinda
destegin kesilmesini hem fenilketoniirili ¢ocugunun gelecegi hem de diger
cocuklarinin gelecegi icin kaygili oldugu anlagilmaktadir. Aslinda 6zel gereksinimli
cocuga sahip aileler i¢in devletin ¢ocuklara tedavisi icin temin ettigi diyet iiriinlerinin
yeterli olmasi gerekmektedir. Bu anlamda siirekli diyet yapilmasi ve belli araliklarda
hastaneye kontrole gidilmesi goriisme yapilan aile bireylerini ekonomik olarak
etkiledigi, dolayisiyla aldiklar1 destegin cocugun bakimi icin yetersiz oldugu

belirtilmigtir.
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Devlet destegine ek olarak herhangi bir dernek veya kurumdan destek alip
almadiklar1 caligsmaya katilan aile bireylerine sorulmustur. Fakat bir-iki kisi hari¢ cogu
aile bireyi herhangi destek almadigini ifade etmistir. Dernek konusunda bir aile bireyi
hem seslerini duyurabilmek adina hem de destek agisindan Konya’da bir dernek kurma
girisiminde bulunuldugunu, ama ilgili kisinin yetersiz olmasindan dolay1 basarisiz
olundugunu dile getirmistir. Ozel gereksinimli olan fenilketoniirili bireylerin ve
ailelerinin hem hastaligin daha goriiniir hale getirilmesi agisindan hem de var olan
haklarin1 savunmalari agisindan orgiitlenme bigimi olarak derneklerin 6nemli bir araci
oldugu soylenebilir. Konya’daki fenilketontirili aileler i¢in her ailenin sikintilarin
kendi cevresiyle, imkanlartyla ¢dzmeye calismalar1 dernegin kurulmasina engel
oldugu ve bu yiizden de hastalik i¢in bir ses, farkindalik olusturamadiklari ¢ikarimi

yapilabilir.
3.3.3. Diyetin Uygulanmasi

Fenilketoniiri, belli besinlerin belli miktarlarda alinmasi gereken, her giin
diizenli olarak doktorun verdigi ailelerin yapilisindan dolay1 kimi zaman mama olarak
bahsettigi ilacin i¢ilmesi/yenilmesi gereken bir hastaliktir. Her fenilketoniirili bireyin
boyuna, kilosuna, kan degerlerine gore diyetisyen besin ve ila¢ miktarlarini
degistirebilmektedir. Bir¢ok {iiriiniin de yasak olmasi fenilketoniirili ailelerin ve
bireylerin i¢in yasamlarin1 zorlagtirabilmektedir. Ailenin fenilketoniirili ¢ocuguna
yasak trilinler konusunda belli bir disiplin vermesi gerekmektedir. Diyet konusunun
fenilketontirili birey i¢in 6nemli olmasi ¢aligmada aile bireylerine diyeti uygulamada

sikintt olup olmadigina dair bir soru sormay1 gerektirmistir.

“Sabah¢1 oglenci vardi. Kantinden c¢ikolatalarint aliyorlardi, seylerini
alyyorlardi, kagamak yapryorlardi. Yukaridaki bir komsunun ogluyla almislar.
Amcasi bir giin para veriyor, bunlar da gidiyor bakkaldan sey aliyorlar. Oysaki
arkadas: da biliyor bunun hasta oldugunu. O da kiiciik, bakkaldan ¢ikolata alip
vemigler.” (K2, kadin, yas 52)

“Simdi (23 yasinda) kendi kendini idare ettigi icin bir de haliyle kagirma
olaylari da ¢ogaldi. Kagirma olaylari artik sen ne yaparsan yap o artik fikirleri
oldugu icin kacirmalar: da ¢ogaldi.” (K4, kadin, yas 48)

“Universite donemlerindeyken de ben Tugce nin arkadagslariyla konusurdum
Tugge ne yedi falan diye rapor alirdim ama bana kiziyor, arkadaslarim beni
sana ispiyonluyor diyordu. Tugge bilingli ama arada kagcamak yaptigi geliyor
kulagima, okul kantininden sucuklu tost yemisti, arkadagslar: arayip bana haber
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verdiler, hi¢ beklemiyordum boyle bir sey yapabilecegini, sok olmustum.” (K5,
kadin, yas 52)

“Diyet uygularken elbette ¢ok stkinti yasiyoruz. Su anda 16 yasinda olmasina
ragmen hala daha o mamalarint icirebilmek igin geceleri bile kalkip ictin mi
diye kontrol ediyorum. Normalde bir bebek giinde 8 kere yemek yiyorsa,
bizimki 12-13 6giin besleniyordu, gidalarini yemek istemezdi, ¢ay kasigiyla,
farkli seylere karigtirarak zorla yedirirdim. Yasakl bir sey mesela icki nasil ki
haramsa, oglumun yememesi gereken seyleri de ona haram gibi ogrettik. ...
Kaynanam yemek yerken, kiyamadigindan oglumun da agzina tikistirtyordu.”
(K6, kadn, yas 39)

Aile bireyleri i¢in fenilketoniirili ¢ocuklarinin kacamak yapmalart sikinti
yaratmaktadir. Sadece kacamak yapmalar1 degil K6’nin ifadesindeki gibi ilacinin
tadin1 begenmeyip igmemesi ya da aile biiyliklerinin duygusal olarak diisiinerek
torunlarina da yememesi gereken yiyeceklerden yedirmesi de sorun olusturmaktadir.
Cocugun kacamak yapmasinin sebebi olarak ailenin fenilketoniirili cocuga gerekli
disiplini vermemesinden dolay1 kaynaklanabildigi sdylenebilir. Bu durum sonucunda
fenilketontirili bireyin kan degerlerinin yliksek ¢ikmasi, ¢cocugun sagligi agisindan
tehlike teskil etmekte ve ailenin stresli olmasina, dolayisiyla da aile i¢cinde saglikli
olmayan bir ortamin olusabilecegi ¢ikarimina varilabilir. Ek olarak K6 olan annenin
cocugunun yasi ¢ok kii¢iik olmamasina ragmen ¢ocugunun ilaci igip icmedigi kontrol
etmesi annenin denetleyici bir tutuma sahip oldugunu gostermektedir. Ayni sekilde
K5’in de ¢ocugunun arkadaglarina sorarak kontrolcii bir tavir izlemektedir. S6z konusu
denetleyici tutumun olmasi olumlu olarak ¢ocugun tedavi siirecine bagl kalmasin
saglayabilirken, olumsuz olarak ise ¢ocugun aileye bagimli kalmasina, kendi basina

islerini halledememesine sebep olabilir.

“Biiyiik kardesi bir yiyecek aldiginda Kerem i¢in faydali mi zararli mi diye
soruyor, o noktada disiplinli bir ¢ocuktur. Kerem de diyeti noktasinda olduk¢a
disiplindi, o da bilmedigi seyleri yemek yerine soruyor, bu bana olur mu diyor.
Umarim bu durumu boyle devam eder.” (K16, erkek, yas 39)

K16’nm ifadesine gore fenilketoniirili bireye aile gerekli disiplini vermis ve
cocuk (yas 6) diyetine sadik kalmaktadir. Fakat ¢ocugun kii¢iik olmasi ailenin ileride
de bdyle olmasini temenni etmesine neden olmaktadir. Arkadas ¢evresinin olmasi

fenilketoniirili bireyin diyetine bir noktada sadik kalmamasina sebep olabilse de bireye
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bagli olarak durum degisiklik gosterebilmektedir. Ailede verilen egitimin fenilketontiri

icin onemli oldugu anlasilabilmektedir.

Fenilketoniirili bireye diyetin uygulanmasi ailenin de yemek konusunda

degisiklikler yapmasina, cocugu i¢in birtakim ¢oziimler liretmesine neden olmaktadir.
“Cocugun diyetine gore biz de kendimizi kisitlamak zorundayiz. Evienince
hemen ¢ocugumuz oldu o zamandan beri ¢ok farkli bir sey yapamiyoruz.
Onceleri sofraya yumurta koyarken zorlamirdik ama simdi biiyiidiigii icin
sofrada gorse de istemiyor. Ama abur cubur tarzi bir sey oldugu zaman
ozellikle c¢ikolata goriince cani ¢ekiyor. Diger ¢ocuklarima ¢ikolata alirken
diisiinmek zorunda kaliyorum. Bu yiizden diger c¢ocuklarima da c¢ikolata

almyyorum. Hem evdekilere ayrica yemek yapip hem de hasta ¢cocuguma ayrica
vemek yapmak gercekten zor oluyor, yoruluyoruz.” (K7, erkek, yas 42)

“Bizim siilale ¢ok kalabalik, sofra bir kurulur, ¢esit ¢esit yemekler kurulur,
toplu sekilde yemek yiyorlar ama Muharrem onlarla yemek yiyemiyor, baska
bir odada yemek yiyor. Uziiliiyorum bu durumuna.” (K135, erkek, yas 51)

“Belki yas1 kiigiik oldugundan dolayr pek sikinti yagamiyoruz. Mesela toplu
vemek yenilen bir yere gidecek olsak sikintisi olabilir. Sofrada kendisinin
vemesi gerekenleri bildigi icin stkinti yasamiyoruz. Esim bizim yediklerimizin
benzerini de onun iiriinleriyle yapryor.” (K11, erkek, yas 34)

Baba olan K7, fenilketoniirili gocugunun cani ¢ekebileceginden dolay1 6nceden
yumurtayt gizli koyduklarini, simdi (15 yasinda) yumurtanin degil, ama aperatif
yiyeceklerden (cips, ¢ikolata, vb.) caninin ¢ekebilecegini ifade etmistir. K7 diger
saglikli 3 ¢cocugunu da fenilketoniirili cocuguna gore davranarak aperatif yiyecekler
almadigim1 dile getirmistir. Ek olarak yemek konusunda zorlanildigini ne yemek
yapilirsa iki farkli yapildigi yani hem kendilerine hem de fenilketoniirili ¢ocuga
yapildigini da ifade etmistir. K15 de akrabalartyla bir arada olduklarinda ailesinin
muhtemelen ne yediklerini gérmemesi i¢in fenilketoniirili ¢ocugunun onlardan ayri
yedigini sOylemistir. K15 bu sekilde bir ¢ozliim tiretirken K11 ise sofrada olan
yemeklerin benzerini esinin fenilketoniirili cocuguna gore yaparak yemek konusunda
bir ¢6ziim trettigi gorilmistiir.

Konya PKU’lu annelerin oldugu WhatsApp grubunda anneler giiniinde asagida
verilmis olan bir gorsel paylasilmistir. S6z konusu olan gorselde aslinda fenilketontirili
cocuga sahip annelerin olduk¢a zorlandiklar1 “Hele bir de PKU’lu bir anneyseniz”
ifadesinden anlagilmaktadir. Zorlandiklar1 konunun yemek {izerine oldugu gorselde

3

yer alan “yemeklerini ayr1 pisirmek, ¢ocugunun yedigiyle yemek, diyetiyle diyet



46

yapmak, tadi kotii olsa bile yemegin giizel olmasina inandirmak” ifadelerde
goriilmektedir. Ek olarak gorselde daha once verilmis olan bulgularda oldugu gibi
“normal bir anne” ifadesinden de kendilerini normal dis1 goérme durumu soz

konusudur.

Annelik zor meslektir... Hele birde pku lu bir
Anneyseniz.. Yemeklerini ayri pisirmek.. O yemiyor
diye Dogumgunlerine, gunlere gitmemek..
Cocugunun yedigiyle yemek.. Diyetiyle diyet
yapmak.. Ayri tencerelerde ayri yemekler pisirmek
farkli Grdnlerle.. Tadi kotu olsa bile yemegin guzel
olmasina inandirmak.. Ve bunu émur boyu
yapmak.. Normal bir anneden dahada fazlasi bizim
annelerimiz..

Cunku biz pku larin annesi dunyanin en fedakar
anneleri..

ANNELERIMiZ GUNUNUZ KUTLU OLSUN &3

S6z konusu temada fenilketoniiri hastaliginin ¢ogunlukla o6zel gidalar
gerektirmesinden dolayi aile bireylerinin ¢ogu maddi anlamda zorlanmaktadir. Her ne
kadar devlet destegi ad1 altinda bir destek alinsa da bu destegin hem ¢dlyak hastaligi
adma verilmesi hem de sadece birka¢ paket iirlin alabilecek kadar az olmasi aile
bireyleri i¢in ekonomik bir dezavantaj olusturmaktadir. Ailelerin kisitli iirlinler
alabilmesi fenilketoniirili bireyler i¢in de diyetin uygulanmasi noktasinda zorluk
yasatmaktadir. Dolayisiyla yemek konusunda anneler kendileriyle benzer yiyecekler

yapma gibi farkli stratejiler olusturmaktadirlar.
3.4. Aile Olmak
3.4.1. Aile Dinamiklerinde Anne

Geleneksel Tiirk toplumunda ev ve ¢gocuk annenin sorumlulugunda olmaktadir.
Baba ise daha ¢ok evin maddi durumuyla ilgilenmektedir. Bu ¢aligmada da goriisiilen
9 anneden 2 tanesi ¢aligmakta, 7 tanesi ise ev hanimidir. Dolayisiyla 6zel gereksinimli

cocugun bakimi ¢ogunlukla anne tarafindan yapilmaktadir. Bu durum da calismada
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aile bireyi olarak babalara gore annelerin daha fazla yer almasini agiklamaktadir.
Gortgiilen aile bireyleri annenin babaya gore c¢ocugunun fiizerinde daha fazla
ylkiimliiliigii oldugunu su sekilde ifade etmislerdir:
“Burada egitici olan kisi anne. Burada bagrol sanat¢ist biziz, ¢cocuklardan
ziyade anneler. Yani baba da bir yere kadar. Ciinkii baba sabah ¢cikiyor, aksam
geliyor, giin ortasinda evde degil. Ama anne siirekli cocukla oldugu icin

burada cocuklardan daha ziyade anneye cok daha biiyiik problem, nasil
soyleyeyim gorev diisiiyor, sorumluluk diisiiyor.” (K1, kadin, yas 49)

“Anne babam sehir diginda yastyor. Onlarin yamina giderken benim acimdan
yine pek sikintt olmuyor ama esim siirekli cocukla ilgileniyor, tatile bile gitsek
esim tatil yapamiyor. Kag¢ giin kalacaksak ona gore mama hazirligi yapip
gidiyoruz.” (K7, erkek, yas 42)

“Esim de destek oluyor yine de ama yemeklerini ben yapiyorum o yiizden biitiin
sorumluluk bende gibi hissediyorum. Ankara’va kan vermek icin her
gittigimizde korkarak gidiyorum, kan degerleri yiiksek ¢ikacak da sorumlulugu
benim diye korkuyorum.” (K10, kadin, yas 26)

“Dezavantajli olmak degil de anneler daha itinal, temkinli olmak zorunda
kalryoruz.” (K13, kadin, yas 51)

Goriisme yapilan aile bireyleri, babanin destek oldugunu ama calistig1 i¢in
annenin ¢ocukla daha fazla vakit gegirdigini dile getirmekte ve bir baba olan K7’nin
ev disinda bir tatile ya da baska bir yere gidildiginde de esinin siirekli ¢ocukla
ilgilenmesinden tatil yapamadigini ifade etmesi hem evde hem de ev digindaki yeme-
icmesine kadar annenin ilgilendigini gostermektedir. Bu noktada sosyal destek olarak
cogunlukla annenin sorun yasadigi soylenebilir. Ek olarak K10 ve K13 benzer anlama
gelen ifadeler kullanmis ve ¢ocuklarinin sagliklarindan sadece kendilerini sorumlu

tutarak kendilerine daha fazla sorumluluk ytikledikleri sonucuna varilmstir.
3.4.2. Kardesler Arasindaki Iliski

Fenilketoniirili bireylerin g¢evreye uyumlar1 ve diyetlerine uyumlar aile
bireylerine bagli olarak degismektedir. Oncelikle fenilketoniirili  bireyin
ebeveynlerinin davranislar etkili olmakta, fakat eger varsa akran olarak sayilabilecek
kardesin/kardeslerin de davranisi etkili olmaktadir. Ozellikle fenilketoniirili olmayan
kardesin fenilketoniirili bireye karsi davranisi, bireyin akranlarina karsi uyumuyla
baglantili oldugu sdylenebilir. Calismaya katilan 21 bireyden sadece 3 fenilketoniirili

birey, fenilketoniirili bir kardese sahiptir. Diger bireyler aile i¢inde tek fenilketoniirili
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birey olarak yer almaktadir. Bunlara ek olarak tek cocuga sahip olan bir aile bireyi
mevcuttur. Calismada kardeslerin arasindaki iliski hem aile bireylerine hem de

fenilketontirili bireylere sorulmustur.

“Kardegsinin hastaligini biliyor diyetli oldugunu biliyor. Bazen gelir sorar bu
Elif’e yasak mi diye ben de yasak dersem o zaman sonra yiyeyim der o uyudugu
zaman yer hani yani o sekilde. Anlayish bir cocuk. Illa da yiyecegim diye bir
tutturmast olmuyor. Sadece sey sikintiya girdi oglum kahvaltida giinde 2
yumurta yerdi Elif Mina’dan sonra yumurtasint ekmeginin arasina koyup gizli
gizli verdim. Elif Mina’nin ekmeginin arasina domates zeytin koydum
onunkisine yumurta koydum o sekilde ilerledim genelde. Birbirlerinin ne
vedigini gérmezler yani ayni sofrada olmalarina ragmen.” (K3, kadin, yas 31)

“Kardegleri ile iliskileri iyiler. Iyi ki kardesleri var diyorum. Kiiciikken okula
gonderme konusunda falan zorlaniyordum simdi gayet iyi oluyor. Kardesleri
ona yardim ediyor, tef ¢calryor, hobileri var, kardesleri de destek oluyor.” (K13,
kadin, yas 51)

Yukarida verilen ifadelerde kardeslerin anlayish ve destekleyici oldugundan
aile bireyinin zorluk ¢ekmedigi anlasilmaktadir. K3 sadece fenilketoniirili cocugunun
abisinin yemegini isteme ihtimaline karsilik yumurtayr gizli bir sekilde saglikli
cocuguna yedirmistir. Fenilketoniirili cocugun merak edebilecegi tatlar karsisinda aile
bireyleri  gizleyerek  yedirme, c¢ocugu uyurken yedirme ydntemlerini
uygulayabilmektedirler. Bu durum aile bireyi i¢in stresli ve yorucu olabilmektedir. Her
aile bireyinde kardesler anlayisl olamayabilir. Baz1 kardeslerin yakin yaslarda olmasi
da etkili olabileceginden kardesler arasinda bir kiskancglik durumu séz konusu
olabilmektedir. K5, K6 ve K8 kardesler arasindaki s6z konusu kiskang¢lik durumunu
ifade etmislerdir:

“Oglum normal besleniyor, baslarda kizim kardesini kiskanirdi, onun

vediklerinden yemek isterdi ama zamanla diizeldi. Aralarinda sikinti pek

olmadi bu hastaliktan otiirii. Tugce durumunu kabullenmisti, kardesi de bu

duruma zamanla alisti. Sadece kardesi olduktan sonra arada kagcamak yapip
vedigi oluyordu.” (K35, kadin, yas 52)

“Oglumun kardegsleriyle arasit ¢ok iyi durumdadir. Hi¢bir zaman onlar niye

farkli yemekler yiyorlar ben de onlardan yiyecegim demiyor. Ama bu sikintiyr
ben diger ¢ocuklarimdan yana yasiyorum. Ogluma 6zel bir tiriin aldigimizda
saklamak zorunda kalryyorum ciinkii diger ¢ocuklarim merak edip yemek
istiyorlar. Cok pahali iiriinler oldugu icin biraz ¢ocuklardan sakinmak
durumunda kalryorum.” (K6, kadin, yas 39)
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“Cocuklarim arasinda kiskanghk durumu var. Birbirlerini kiskaniyorlar.
Oglum yumurta yiyince biiyiik kizim sinirleniyor, zikkimin dibini ye, sen niye
yumurta yiyorsun da ben yiyemiyorum diyor. Kizim kiziyor diye oglum sofraya
oturamiyor, biz yedikten sonra o gidip mutfakta yiyor.” (K8, kadin, yas 48)

K5 ve K8’in ifadelerinde fenilketoniirili gocuklar tepki gdstermis, kardesleriyle
ayni yemeklerden yemek istemislerdir. Hatta K8’in ¢ocugu sorgulayict bir tavirla
sinirlenerek bir tepki vermistir. K16 nin ifadesinde ise fenilketoniirili cocuk kardesleri
tarafindan kiskanilmistir. Bu durumun sebebi fenilketoniirili ¢ocugun 6zel besinler
yemesinden ve o besinlerin kendilerine verilmemesinden dolayr merak duygusu
olabilir. K16 ¢ocuklarinin merak duygusunu giderememektedir, ¢linkii 6zel iirlinlerin
pahal1 olmasi nedeniyle onlar1 ¢ocuklarindan saklamaktadir. Fenilketoniirili bireylerle
yapilan goriismelerde de aile bireylerinin ifade ettikleri gibi bir kiskanglik durumu s6z
konusu olmustur. F.K18 kardesi tarafindan kiskanilirken F.K19 kardesini kiskandigini
ifade etmistir:

“Kardesim kiiciikken hep benim ozel iiriinlerimden yemek isterdi. Ben de

viveceklerimi sakinirdim. Ailem beni kimseden yiyecek alma, kimseye de kendi

viveceklerini verme diye yetistirdi. Biraz huy olarak kaldi bende pek paylasimct

bir insan degilim. Kardesim de zamanla benden gore gore ozellikle sebze
agirlikly beslenmeye bagsladi, artik 6yle kavgalarimiz olmuyor.” (F.K18, kadin,
yas 27)

“Kardesim fenilketoniirili degil, iliskilerimiz gayet iyidir. Kiigiikken onun
vediklerini falan kiskanirdim. Kardesimle aramda 10 yas fark var. O normal

beslenirdi ben her seyi secerek yerdim falan bir kiskanglik olurdu ama artik
oyle bir durum yok.” (F.K19, kadin, yas 26)

FKI18 ailesinin ona verdigi disiplinden dolayr paylasimci olmadigini,
kardesiyle bundan dolayi tartismalarinin oldugunu da ifade etmistir. Ek olarak
kendisinin sebze agirlikli beslenmesini kardesinin 6rnek aldigin dile getirerek, aslinda
kardesi icin sagliklt bir durum olusturabildigini ima ettigi sOylenebilir. F.K19’un
ifadesinde kardesini kiskanmasina art1 olarak kardesi i¢in ‘normal beslenirdi’ ifadesi
dikkat ¢ekmektedir. Fenilketoniirili olan F.K19 kendisinin beslenmesini normal dis1
gordiigii anlasilabilmektedir. Ozel gereksinimli bireye sahip aileler bir sorunla
karsilastiginda ya da 6zel gereksinimli bireyle etkilesimde aile i¢i destegin dnemli bir

islevi oldugu soylenebilir.



50

3.4.3. Aileye Yiiklenen Sorumluluklarin Giindelik Pratiklere Yansimasi

Aileye bir ¢ocugun katilmis olmasi ailede degisimlere neden olmaktadir. Ozel
gereksinimli bir ¢ocuksa daha farkli degisimler meydana gelmektedir. Ozel
gereksinimli ¢ocuklardan fenilketoniirili gocugun yasam boyu beslenmesine dikkat
etmesi gerektiginden aileye bu konuda Onemli bir sorumluluk diigsmektedir.
Dolayistyla ailenin ekonomik, sosyal yapist ¢ocukla birlikte degisiklik yasamaktadir.
Calismada aile bireylerine yasamlarinda nasil degisimler oldugu sorulmustur.

Oncelikle aliskanliklarinda, etkinliklerinde bir degisim olup olmadig: ele alinmustir.

“Kizim Tugce’nin hastaligindan dolay: elbette bazi aliskanliklarim degisti,
mecburen kendimi de kisitlamaya basladim. Misafirlige, gezmeye giderken ya
da bir markete giderken kendimizi kisitladik elbette. Ama zamanla bu durum
zamanla bir hayat tarzi haline geldigi icin alisiliyor yani.” (K35, kadin, yas 52)

“Kizimdan o6nce bu kadar hesapli degildik, simdi her seyi hesap etmemiz
gerekiyor. Gidecegimiz yerde ne yiyecegiz, kizima uygun seyler var midir
bunlarin hepsini diigiinmek zorundayiz. Ben de kizim dogmadan énce yemek
vemeye ¢ok c¢ok diiskiin bir insandim. Sirf cesitli yemek yiyebilmek igin
kilometrelerce yol kat ederdim. Kizim Nahide 'nin hastaligt benim de imtihanim
oldu, artik o yemek yeme durumumu da torpiiledim. Kizimla birlikte
vivebildigim her yemek artik en liiks yemegim oldu. Zevkle yemek yiyorum.”
(K12, erkek, yas 41)

“Rehabilitasyona gidiyorduk, ¢cantamda hep meyve olurdu. Yazin yaz meyvesi
kisin kis meyvesi sebzesi. Artik ne varsa. Adima manav diyorlard: serviste.
Ctinkii ¢cantamda tiziimdiir seydir hep bulunduruyordum. Bir ¢ocuk aglyor ya
bir seker verebiliyorsun bir ¢ikolata veriyorsun o zaman ¢ikolata muz falan yok
ki zaten onlari veremeyince ¢ocuga zaten ya bir elma veriyordum ya bir meyve
veriyordum o sekilde ¢antamda hep tasirdim. Mesela bir eve gidiyoruz, ne
vapiyoruz, bizim ¢antamiza aldigimiz mamamiz ekmegimiz onun haricinde
obiirlerini sey yapmiyoruz. Gittigimiz her yerde higchir sey bulamazsak
patates.” (K2, kadn, yas 52)

Verilen ifadelerden ¢aligmaya katilan ¢ogu aile bireyinin aligkanliklarinda
degisiklikler meydana geldigi anlagilmaktadir. K5 hayatinda kisitlamalar yaptigim
ifade ederken hastalia alistiklarini ve hastaligin getirmis oldugu degisiklikleri yasam
tarzt haline geldigini ifade ederek olumlu bir yaklasim sergilemistir. K12 ise
fenilketontirili ¢ocuklari i¢in her seyi diisiinerek hareket ettiklerini, yemeklere olan
ilgisiyle sehir sehir gezebildigini fakat fenilketoniirili cocugundan sonra gezmedigini,

cocuguyla her ne yiyebilirse onun kendisi i¢in bir zevk haline geldigini belirtmistir.
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Aslinda K12’nin hayat beklentisi yliksek diizeyde oldugu ama zorunluluktan dolay1
Ek olarak hastaligin yiikledigi sorumluluktan dolay1 giindelik hayatinda ¢ocugu igin

stirekli yaninda meyve sebze tastyan K2 kendisine manav dendigini ifade etmistir.

Hastaligin giindelik hayattaki etki boyutu ele alindiginda diyetine uymadan,
yani kendisine yasak oldugu bir iirlinli yemekten farkli olarak anne olan K6 bir olay
anlatmistir:

“Hi¢ unutmadigim bir olay yasamistim; oglum dort yasindayken bir ¢ikolata

vemisti ve tadini ¢ok begenmis. Ben ¢ikolata yedigini gordiigiimde yememesi

gerektigini ona anlattim. Bana dedi ki anne sana bir sey soracagim. Cocuklar
oldiiklerinde cennete mi giderler? Ben de evet oglum dedim. Peki cennette her
sey serbest mi, istedigim yemekleri yiyebilecek miyim cennette? diye sordu, ben
de istedigin her seyden yiyebilirsin dedim. Bunun iistiine anne, keske 6lsem
dedi. O kadar aci bir durum ki dort yasindaki bir ¢ocuktan boyle bir sey

duymak en ¢ok da bir anne igin aci vericidir. Simdilerde iiziilmeyelim diye

cammin ¢ektigini belli etmemeye ¢alisiyor ama iiziildiigiinii fark ediyorum.”
(K6, kadn, yas 39)

Glinlimiizde 15 yasinda olan fakat olay gerceklestiginde 4 yasinda olan
fenilketoniirili birey derin bir etki uyandirdigi goriilen hastaliginin son bulmasinm
istemistir. Hem duygu diinyalarinda hem de giindelik yasamda etkisi goriilmektedir.
Fenilketoniirili birey kendi acisinda bakinca hayatinin son bulmasini istedigini dile
getirmistir. Beslenme bi¢iminin sosyal diinyalarini etkiledigi sdylenebilir. Buna kargin
fenilketoniirili bir birey olan F.K18 ise su ifadeleri dile getirmistir:

“Hig¢ etkisi yok. Benim igin bir sorun degil. Bir eksiklik, hastalik gibi

gormiiyorum. Gergekten bu artik bir yasam bicimidir. Giintimiizde bir stirii

vejetaryenler, veganlar var. Tamamen saglikli olmay: elbette isterdim ama bu
durumda bir sikinti teskil etmiyor.” (F.K18, kadin, yas 27)

Hayatinda bir kayip olmadigini sdylemistir. Her iki ifadeden ¢ikarimlarin 6znel
oldugu sdylenebilir. Aslinda ifadelerde asil degiskenin yas faktorii oldugu
goriilmektedir. Hayatina olan etkisinin yas ile ilgili oldugu ifade edilebilir. F.K18’in

sosyal ve duygusal agidan bir tahribatinin olmadig1 ¢ikarimi yapilabilir.

flgili temada annelerin babalardan daha cok etkilendikleri, ¢ocuklarmnmn
beslenmesiyle ilgilendikleri, sosyal yasamlarinin ¢ocuklarindan dolay1 kisitlandigi

ortaya ¢ikmistir. Bir de ailenin diger bireylerinden dolay1 fenilketondirili birey uyurken
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yemek yeme gibi ¢oziimler bulundugu, ev i¢i ve dis1 aktivitelerde fenilketoniirili bireye

gore planlamalar yapildig1 sonucu ¢ikmustir.
3.5. Goriinmez Engellilik

Her 6zel gereksinimli bireyin disaridan bakildiginda 6zel gereksinimli olup
olmadig1 anlagilamayabilir. Erken teshis konulmus ve tedavisine baslanmis
fenilketoniirili bireylerin de yeme konusu ile ilgili herhangi bir durum olmadikc¢a 6zel
gereksinimli olduklar1 belli olmamaktadir. Caligmada da aile bireyleri ¢ocuklarinin

goriinmez engellilik durumlariyla ilgili su ifadeleri dikkat ¢ekmistir:

“Insanlarin tuhafina gidiyor, nasil sunu yiyemiyorsun falan diyorlar.
Dusaridan bakinca Allah’a siikiir sekli semaili diizgiin, disindan anlagilmuyor,
sadece yemek konusunda sikinti yasryor.” (K7, erkek, yas 42)

“Tamdiklarimizin yiizde sekseni biliyor diyebilirim. Baslangi¢ta durumunu
paylasirken bazi  sitkintilar  yasamistik. Mesela Fenilketoniiri derken
karsimizdaki insanlar da bizim baslangi¢ta yaptigimiz gibi gidip internetten
arastirip zihinsel engelli olabilir noktasina odaklamirlar diye séylemekte
cekiniyorduk. Insan zihni olumsuz olam secebiliyor ézellikle engel kismina
odaklanirlar diye cekinmistik. Ama ¢ocugum biiyiidiik¢e aslinda bir sikinti
olmadiginmi kendileri de gérdiiler, simdilerde paylasmaktan cekinmiyoruz.”
(K16, erkek, yas 39)

“Kimseye soylemedim ¢iinkii cocuguma oényarguli yaklasmalarindan ¢ekindim.
Cocuguma onyargili olmalarint istemedim. Bunu bazi akrabalarima
anlattigimda hep diyorlardi ki eee bu ¢ocuk ne yiyecek, hi¢chbir sey yiyemeyecek
cocuk diyorlardi, halbuki yasitlarindan daha iyi ¢ikiyor beslenme sonuglari.
Diizenli olarak sebze yedirdigim i¢in ¢ok nadir de hasta olur. Ama iste herkese
anlatamiyorum. Koyde oturuyorum, koyde bu hastaligi duyulursa eger biraz
arastirsalar hemen zihinsel engelli olacak derler, olmasa da zihinsel engelli
diyecekler. Bir kere bakan bir daha bakacak onu istemiyorum.” (K10, kadn,

yas 26)

Gorlisme yapilan aile bireylerinin ¢ogu fenilketoniiriyi kabullendiklerini, ona
gore yasamlarii planladiklarini dile getirmis olsalar da g¢evrelerinden ¢ocuklarinin
hastalik durumunu saklamislardir. Dolayisiyla gizli bir kabullenmeme durumunun
oldugu c¢ikarimi yapilabilmektedir. Engelin goriiniirligii ailenin engel durumu
karsisinda nasil bir davranig sergilemelerini belirlemektedir. Saklama egilimi de aile
bireylerinde engel durumunun goriiniir bir sekilde olmamasi halinde ortaya
cikmaktadir. Calismada da hastaligi g¢evrelerine sdylememelerini, cevrelerindeki
kisilerin ¢cocuklarina farkli davranma veya dnyargili bir tutum gelistirme sebepleriyle

temellendirmislerdir.
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Yukarida verilmis ifadelere ek olarak K1, cocugunun fenilketoniirili oldugunu
saklamas1 konusunda cinsiyete dayali bir sdylemi dile getirmistir:
“dile olarak 1-2 aile biliyordu oyle fazla bir aileme soylemedim. Kesinlikle
soylemedim o da aslinda bizim hatamiz biliyor musun? Soylesek belki daha iyi
olabilirdi, o benim degil de esimin hatasi. Esim bana soyleme deyince ben genis
aileye séyleyemedim sadece 1-2 aile bildi. Ama simdi diistintiyorum orada hata
etmigiz. Bu hastalikta utanilacak ayip olacak hi¢hir sey yok. Esim
soylememesinin sebebi i¢in dedi ki kiz ¢ocugu sonugta kiz cocugu olunca dedi
buralar kirsal kesimler buralarda erkek ¢ocuga daha ¢ok onem verirler o
yiizden hep dedi ki kiz ¢ocugu oldugu icin soylemeyelim demesinler ki X’in kizt

rahatsizmis bunu dedirtmek istemedi kiz ¢cocugu oldu diye. Ama simdi o da
pisman keske soyleseydik diyor.” (K1, kadin, yas 49)

K1’in ifadesinden, esinin her ne kadar sonradan pisman oldugunu ifade etse de
kiz ¢ocuklarinin fenilketoniirili olmasindan dolay1 hastali1 gizlemeleri gerektigi, ama
erkek ¢ocuk olsaydi eger durumun bdyle olmayacagi anlagilmaktadir. Bu durumun kiz
cocugunun evlenmesi konusunda bir tehdit olarak goriildiigii bireyin s6z konusu

ifadesinden ¢ikarilabilmektedir.

S6z konusu temada fenilketoniiri hastaligmin digsaridan fark edilebilir bir
engellilik olmadigindan hem aile bireylerinin hem de fenilketoniirili bireylerin
gerekmedikge ¢evrelerindeki insanlara hastaliktan bahsetmedikleri ortaya ¢ikmustir.
Bir de fenilketoniirili bireylerin restoranlara gittiginde de hastalik olarak degil de bir

yeme bi¢imi olarak kendilerine gére yemekler sectikleri goriilmiistiir.

3.6. Sosyal Cevre

3.6.1. Egitimde Yasanan Problemler

Egitim bireylerin hayati icin hem sosyallesme agisindan hem de bilgiler edinme
acisindan Onemlidir. Egitim hayatinin ilk zamanlarinda okulda beslenme saatinin
olmasi, tlim egitim hayat1 boyunca kantinin olmasi, bazi gezi ve etkinliklerin olmasi
fenilketontirili bireyler icin farklilasmanin s6z konusu olabilecegi durumlardir. Aile

bireyleri bu konuda karsilastiklari durumlari ifade etmislerdir:

“Okul déneminde mesela ana sinif doneminde hocalariyla goriisiivordum
gerekirse okul miidiiriiyle konusuyordum bazi okullarda mesela toplu beslenme
vardi o zamanki donemlerde miidiir kabul etmiyordu uymak zorunda diyordu.”
(K1, kadn, yas 49)
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“Cocugumla okula gidiyoruz, anaokuluna giderken ogretmeni ¢ok iyiydi, ¢cok
destek oldu ¢cocugumun seyine falan o. Birinci sinifa basladik, sinifa baslayinca
ister istemez o zaman daha geriden takip ediyordu akranlarini. Siirekli kaslart
gelissin diye biz kagit ywttirtyordum boyle ¢calismalar yaptiriyordum. Camur
oynattiriyordum tabi birinci sinifa baslayinca ywtmadan yazmast lazim. O
zaman tabi ywtmaya aliskin olunca bazen yirtardi, bazen kirardi o zaman
ogretmeni ile biraz problemler yasadik. Ogretmen dedi ki iste kadin basindan
salmak icin getiriyor buraya, dedim ki hocaya bir de dedi ki bana bunu ana
swifina tekrar yazdir.” (K2, kadin, yas 52)

“Okulda arkadaslar: sen bebek misin mama yiyorsun, her giin ayni yemekleri
yiyorsun, annen her giin okula makarna getiriyor falan demislerdi, ben onlarin
aileleriyle goriistiim, ¢cocugumun durumunu anlattim. Arkadaslarina herhalde
hastaligindan bahsetmemis, arkadaglar: oglum sen de siirekli yemek yiyorsun
diyorlarmis.” (K6, kadin, yas 39)

“Iikokulda ozellikle ¢ocugumla dalga geciyorlard, ¢ok iiziiliiyordu. Okulda
ogrencilerin hepsine ¢ikolata dagitmis ogretmenleri, kizim da almis yememis.
O zaman dalga ge¢misler. Bir ogretmeni kizimin yememesi gereken bir sey
vedirmigti, iistiine bir de bunun bir seyi yok ki rahatsiz ettiyse yogurt yedirin
gecer demisti.” (K9, erkek, yas 56)

Goriisme yapilan aile bireylerinin ¢ogunun o6gretmenlerin fenilketontiriyi
bilmemelerinden, sabirsiz davranmalarindan dolay1 sorun yasadiklar1 goriilmektedir.
Hatta K9’un anlatmis oldugu olayin trajikomik bir olay oldugu soylenebilir. S6z
konusu olayda dgretmenin ‘yogurt yedirin’ ifadesiyle geleneksel olarak basvurulan
tedavi yontemini isaret ederek, cocugun 6zel gereksinimli olabilecegini diistinmeden
cocuga sadece disaridan bakarak saglikli oldugunu diisiinmiistiir. K6 ve K9’un
fenilketontirili ¢ocuklarin arkadaslar1 tarafindan da kiigiikk goriilmiis oldugu, bu
durumun 06zel gereksinimli c¢ocuk i¢in egitim hayatindan uzaklagmasina yol
acabilecegi soylenebilir.

Egitim konusu goriisme yapilan fenilketoniirili bireylere soruldugunda ise
cogunlukta benzer sorunlarin oldugu ifade edilmistir:

“Kiiciikken piknik, okul gezisi falan gibi aktivitelere hi¢ katilmadim. Annem

tiziiliiriim diye gondermezdi. Hichbir toplu etkinlikte yoktum, bir tek ona
tiziiliiyorum.” (F.K18, kadn, yas 27)

F. K18 egitim hayatinda 6zel gereksiniminden dolay1 kisitlandigini, okulda
diizenlenen etkinliklere katilamadigini dile getirmistir. Katildiginda yeme konusunda

iizlilebilecegi annesi tarafindan diisiintilerek F.K18 etkinliklerden uzak tutulmustur.
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Bu durum bireyin sosyallesmesi agisindan hayatinda sorunlar yasamasia da sebep
olabilecegi soylenebilir. F.K18’in yasadigi probleme karsin F.K20 okul
etkinliklerinden uzak kalmadigini, bu durumunda annesinin sayesinde oldugunu ifade

etmistir:

“Ben okul pikniklerinden geri kalmazdim. Bu sosyal aktivitelerden kendime bu
aile sayesinde annemin sayesinde soyle soyutlamak yerine ¢iinkii yani onceden
de boyle alistim. Kendimi soyutlamak yerine aksine ¢ok normalmis gibi
algilamalart i¢in ben evde yapip gotiiriiyordum.” (F.K20, kadin, yas 23)

Fenilketoniirili bireylerin ifadelerinden egitim hayatlarindaki
sosyallesmelerinde aile bireylerinin etkili oldugu anlasilmaktadir. Aile bireylerinin
okul etkinlikleri i¢in ¢ocuguna uygun kosullar saglamasi onun etkinliklere katilmasi

ve ¢ocugunun hem sosyallesmesini hem de sosyal uyumunu saglayabilir.
3.6.2. Tepkiler: “Boyle Bir Hastalik M1 Olur?”

Aile yasadig1 cevreyle siirekli etkilesim halinde olabilmektedir. Dolayisiyla
ailenin ¢evreden herhangi bir konuda aldig1 olumlu veya olumsuz tepkiler aileyi
etkileyebilmektedir. Calismada goriisme yapilan bireyler c¢evresindeki insanlardan

nasil tepkiler aldiklar1 agagida verilmistir:

“Soyle mesela ¢ocuga sunu verme ¢ikolata verme dedigin zaman ilk basta niye
verdirmiyor, kadinin ne kadar burnu biiyiik bu sekilde tepkiler aliyorduk. Onun
haricinde de kim olursa olsun genelde izah ediyorduk: boyle boyle kizlarim
rahatsiz vermeyin.” (K2, kadin, yas 52)

“Oglum dogdugunda kaynanamla oturuyorduk. Cocugun hastaligim
soyledigimde inanmak istemediler, kabullenmediler. Diyorlardr ki git bir
hocaya okuttur, bunun bir seysi yok, yedir gitsin diyorlardi. Sirf bu yiizden
kaynanam gille evlerimizi ayirdik.” (K6, kadin, yas 39)

“Ilk basta herkes sasirdi. Boyle bir hastalik mi olur, 6miir boyu et siit yumurta

vemeyecek mi? Diyorlardi. Yemeyecek diyordum alla alla olur mu déyle sey
diyorlar boyle tepki veriyorlardi. Sonra agiklamasint yapryordum. Yedigi
zaman kam yiikseliyor kam yiikseldigi zaman zihin oziirlii olma olasiligt %6100
dedigimiz zaman. Bu sefer haa dogrusun.” (K1, kadin, yas 49)

“Ozellikle kiigiikken, siit icemiyor dedigimde siit icmeyen ¢cocuk mu olurmus,
st i¢mezse nasil biiyiiyecek falan diyorlardi. Yumurta yedirmedigimiz icin
kinayanlar oluyordu. Et yedirme konusunda israr edenler oluyordu, hig
vedirmemigsin, bir kez yesin bir sey olursa bir daha yedirmezsin, ya da belki
bir sey olmayacak o zaman devam edersin diyorlardi. Hi¢ degilse tadina baksin
diyorlar ama ben de tersi yonde diretiyordum, tadini bilmesin ki kendi basina
kaldiginda yemek istemesin diyordum.” (K5, kadn, yas 52)
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Aile bireyleri ¢evrelerinden saskinlik ifadeleri iceren, fenilketoniirili bireyler
icin sakincasini bilmediklerinden baz: iiriinleri vermediklerini duyunca kinanma gibi
tepkiler aldiklarini dile getirmiglerdir. Fakat K2 ¢ocuguna yasak oldugundan disaridan
bir iirtin yedirmedigi i¢in kendi kisiligine sdylenen ‘kadinin ne kadar burnu biiyiik’
ifadesiyle karsilagsmistir. Bir de verilen ifadelerde farkli olarak K6’nin yakininin
goriiniir bir hastalik gérmemesinden dolay1 ‘git bir hocaya okuttur, bunun bir seysi

yok’ demesi modern tipa inanmadig1 anlamina geldigi sdylenebilir.

Aile bireylerinden K5 bagka bir ifadesinde kendisine ve ¢ocuguna damgalayici
sekilde hitap edildigini de sdylemistir:

“Kizim ile disart ¢iktigimizda falan komsulardan bazilari kizimin ismini

soylemek yerine, hasta diye seslenirlerdi, hatta bana bile hasta kizin annesi

derlerdi. Bu durum basit bir sey gibi goriintiyor ama c¢ok iiziictidiir.

Cocugumun ismi X diyordum, bu sekilde soylemeyin diyordum, giiclii olmak

zorunda hissediyordum kendimi, giiclii olmak zorundaydim, komsularin bu
tavirlarim ¢ok takmamaya ¢alisiyordum.” (K5, kadin, yas 52)

Gorilisme yapilan fenilketoniirili bir birey ise soru bombardimanina ugrayan bir
sekilde tepki aldigini su sekilde ifade etmistir:

“Insanlar hastaligimla ilgili bir sey sorduklarinda anlatiyorum, her seferinde

daha fazla soru soruyorlar, insanlar hep daha fazla ayrinti istiyorlar. Nasil

vani falan diye bir siirii soru geliyor. Yiyince ne oluyor? Nasil yani? Karaciger

enzim eksikligi diyorum, o ne diyorlar. O kadar ayrinti istiyorlar ki halbuki bu

kadar sikbogaz edilmemeliyiz. Ben baska hastalari dinledik¢e diyorum ki
ailemize, arkadaslarimiza bu kadar ayrinti vermek gereksiz.” (F.K19, kadin,

yas 26)

Aile bireylerinin hastalikla bag etmede ¢evrenin etkili oldugu sdylenebilir.
Goriisme yapilan bireyler ¢cogunlukla olumsuz ve {iziicli tepkiler aldiklarini, ayni
zamanda yargilayici sorulara da maruz kaldiklarimi dile getirmislerdir. Hem
fenilketoniirili bireyler hem de aile bireyleri bu tiir negatif tepkiler karsisinda
anlasilmadiklarii diislinerek sosyal yasamlarinda bir siirlandirmaya gidecekleri

cikarimi yapilabilir.
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3.6.3. Destekler: Komsular, Akrabalar ve Arkadaslar

Hem aile bireyleri i¢in hem de fenilketoniirili bireyler i¢in ¢evrelerinde
kendilerini anlayan, anlayigh bir tutum takinan kisilerin olmas1 onlarin rahatlamasini
saglayabilmektedir. Calismada bireylere ¢cevresindeki kisilerin destek olup olmadiklari

sorulmustur. Cogu birey yeme konusunda destek aldigini belirtmistir:

“Akrabalarima gittigimde de kaliyordum. Ama akrabam yemek hazirlayacagi
zaman mutfaga ben de geciyordum nasil geciyordum. Etli bir yemek geliyorsa
cocuguma da sunu yapalim et yasak ona yasak diyordum. Atiyorum patates
zaten bizim temel gidamiz patates. Ben patatesten ya da baska bir sebzede
cocuguma yemek yapiyordum ev sahibi de sag olsun beni anlayisl karsiiyordu
o mutfagr benim elime veriyordu ne istersen yap diye o yiizden zorluk
yvasamadim hani kizima gére bir seyler yapiyordum.” (K1, kadin, yas 49)

“Ben yanlarina gidecegim zaman kizima gore sebze yemekleri de yaptilar
kizima gére yemek yaptilar hatta ne seviyorsa diyerekten. Her sekilde destek
oldu ailem. Ailemden destek aldim tabi.” (K4, kadin, yas 48)

“Cok genis bir aile degiliz, akrabalara gittigimizde de kizimin diyetine uygun

vemekler hazirliyorlar onun igin. Bize et yemegi pisirdiyse, kizim i¢in mantar
pisirirler, zeytin yaglh sarma yaparlar, ona ozel patates kizartirlar. Yakin
cevrem dikkatli oldugu icin artik ne yer kizim diye diisiinmiiyorum.” (K5,
kadin, yas 52)

“Anne tarafim bana destek oluyor ¢ok ayrintili soru sormazlar, sadece
degerleri nasil derler ben de iyiymis derim konuyu kapatiriz. Yemek yerken de
o ¢ocuk niye onu yiyor, biraz daha yesin demezler.” (K10, kadin, yas 26)
Fenilketoniirinin yeme iizerine bir hastalik olmasi aile bireylerinin yeme
konusunda ¢evrelerindeki kisiler tarafindan anlayisla karsilanarak destek goérdiikleri
ifadelerden anlasilmaktadir. Fenilketoniirili bireye 06zel yemekler yapildigini,
yapilmadiginda da aile bireyinin mutfagi rahatlikla kullandig1 belirtilmistir. K10 yeme
konusundan hari¢ akrabalarinin fenilketoniirili birey i¢in ¢ok detay soru sormadan,
gerekli sorulart sorarak da kendisine destek oldugunu ifade etmistir. Bir de
fenilketoniirili bireye yonelik sorulari aile bireylerinin cevaplamasi acit ve keder
vermesi ailenin psikolojik anlamda kendisini olumsuz durumda hissetmesine neden
olabilir. Aile bireylerinin ¢evreleriyle olan iligkilerinin olumlu olmasi aileye sosyal
destek acisindan 6nemli oldugu sdylenebilir. Sonug olarak, destekler bazen sosyal,
bazen duygusal yonden olabilmekte ve aile bireyleri bulunduklar1 ortamda daha mutlu

ve rahat olabilmektedir.
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3.6.4. Sosyallesme

Aile bireyleri 6zel gereksinimli ¢ocuklari i¢in tedbirli davranmak durumunda
kalmaktadirlar. Tedbirli davranmalari aile bireylerinin sosyallesmelerinde bir engele

doniisebilmekte, dolayisiyla bireylerin sosyal izolasyonuna neden olabilmektedir.

“Bir toplum i¢ine girdigin zaman hani Anadolu’da insanlar oturdugu zaman
ikramlar oluyor, o zaman tabi tereddiitler yasadim. Cocugumun onceden evde
karnini doyuruyordum. Oraya gittigimizde diyordum ki annecim sen dokunma
sana ne verirlerse versinler sen yeme, sadece sana sorduklari zaman benim
yumurtaya alerjim var de diyordum.” (K1, kadn, yas 49)

“Toplu etkinliklere ¢ok fazla katilmamaya ¢alistik cocugum kiigiikken, simdi de
dikkat ediyoruz. Iftar yemekleri, diigiin yemeklerine cok katilmadik. Yiyecek ile
ilgili organizasyonlara gitmiyorduk. Toplu sekilde digsarida yemek yememiz
gerektiginde once ¢ocugumun yiyebilecegi bir sey var mi onu ayarlyoruz.”
(K9, erkek, yas 56)

“Ister istemez kotii yonde etkiliyor. Disarida yemek yiyemiyoruz, kostur kostur
eve geliyoruz. Esimizle dostumuzla otururken miimkiin oldugu kadar yemege
kalmamaya c¢alisiyoruz. Ilk zamanlar sosyal cevreden kaciniyorduk, cocuk
bilinglenmeye basladiginda biraz daha rahatladik.” (K14, erkek, yas 40)

Genellikle ailelerde yeme  konusundaki kisitlamalarindan  dolay1
sosyallesmelerinin de etkilendigi goriilmistiir. Goriisme yapilan K13, 6zellikle yoresel
bir vurgu yapan ve bir sorunun ay1p karsilanacagini diisiinmesine ragmen ¢ocugundan

dolay1 kendisinin bunu goéze aldigin1 asagidaki sozlerle ifade etmistir:

“Komsularim, akrabalarim davet ettiginde Konya’'da ayp karsilanir ama ben
soruyorum, ¢ayin yanina bir sey yapacak misin, ne yapacaksin? diye kontrol
ediyorum. Bazen oneride de bulunuyorum. Patates salatast yapabilirsiniz
diyorum. Cat kapt gidemiyoruz artik bir yerlere yemek konusunda.” (K13,
kadin, yag 51)

Sosyal hayatlarinda degisikligin oldugunu ifade eden aile bireylerine karsin

kendilerini soyutlamadiklarini ifade eden aile bireyleri de olmustur.

“Hicbir problemim olmadi arkadaglarima da gitti goriistiim, ama kizimi
sofraya da oturttum daha kiigiik olmasina ragmen bu yasak diye tabagin
kendim yaptim. Mesela yemek icin birlestigimiz arkadaslarimla bunu yiyemez
onu yiyemez dedim, ama ¢evremde nasil bana saygi gostermeyen kisilerle
gortismiiyorum zaten bir yesin bir sey olmaz diyenlerle goriismiiyorum.
Nolacak kiigiiciik ¢cocuk bir taneden bir sey olmaz diyenler oldu. Ama ben
onlarla gériismemeyi tercih ediyorum.” (K3, kadin, yas 31)

“Sosyal iligkilerimizi hi¢ etkilemedi. Simdi soyle bir sey; ben hi¢cbir zaman
cocuklarim hastaymis, eve kapanalim veya c¢ocuklarim hasta suraya
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gitmeyelim, arkadas ¢evrem olsun, komsularim olsun, ailem olsun, hicbir
zaman sey yapmadik.” (K2, kadn, yas 52)

“Sosyal iligki olarak, bu hastalik bizi her zamankinden daha planli olmaya
mecbur etti.  Bir yolculuk yapacak olsaniz mutlaka ¢ok planli olmak
zorundasiniz. Misafirlik, iftar yemekleri vs. tamamen ¢ok hesaplanmis olmak
zorunda, ¢ocugum orada ne yiyecek ne gorecek diye plan yapiyoruz. Tabak,
kasik, ekmek her seyi ¢antada tasiyoruz. Siirekli planli yasamaya alisiyoruz.
Gittigimizde diger cocuklart gériip iiziildiigiimiiz oluyor ama ¢ocugumuz
etkilenmesin diye ¢abalryoruz. Kendimizi toplumdan hi¢ soyutlamadik.” (K5,
kadin, yas 52)

Her iki anne de fenilketoniirili ¢ocuklari aileye katilmadan onceki gibi sosyal
iliskilerine devam ettiklerini ifade etmis, fakat daha planli hareket ederek, gittikleri
yerde ¢ocuklarini da diistinerek, gerekirse yanlarinda cocugun yiyeceklerini tagiyarak
sosyal iliskilerine devam etmislerdir. K3, eger yemek konusunda hastaligi anlama

taraftar1 olmayan bireylerle karsilasirsa ¢ocugu i¢in iliskisini kestigini dile getirmistir.

Fenilketoniirili bireylerin sosyal yasamlari ¢alismada soruldugunda iki farkl
durum ortaya ¢ikmustir:
“Sosyal hayatim da dogdugum bu yerle kisitlh kaldi. Bu biraz hastaligimdan

kaynakly biraz da Konya’daki diger ailelerde oldugu gibi kendi degerleriyle
ilgili.” (F.K19, kadin, yas 26)

“Arkadaglarim genelde bana gére meniileri olan yerlerde yemek yemeye
calistyorlar. Evierine davet ettiklerinde benim yiyebilecegim yemekler
vapiyorlar. Disarida yemek yiyecegimiz bir giin evvelden belliyse bir
arkadasim onceden gidip mekdnin meniilerini benim igin kontrol ediyor, sen
de sunlari yiyebilirsin, fiyatlar1 soyle falan diye bilgi veriyor. Secenek
sunuyorlar.” (F.KI8, kadn, yas 27)

F.K18 ve F.K19 fenilketoniirili birey olduklarindan dolay1 sosyal yasamlarin
hastaliga gore sekillendirdikleri goriilmektedir. F.K19 Konya’dan bagka bir yere
gidemeyisinin nedenini hem hastaligina hem de ailesinin tek basina bu konuya sicak
bakmadiklarini ifade etmistir. F.K18 ise ev dis1 bir organizasyon yapildiginda
arkadaglarinin ona yardimci oldugunu ama ona gore mekanlar se¢ildigini belirtmistir.
Iki bireyinde sosyal yasamlarmin az ¢ok etkilendigi sylenebilir. Bu iki bireye karsin
F.K17 ise nadiren evden ¢iktigindan dolay1 fenilketoniirinin sosyal olarak yasamina
etki etmedigini ifade etmistir:

“Fenilketoniiri beni kisitlamiyor. Genelde pek disart ¢ikmam. Evde ders
vaparim. Disartya ¢ok stk ¢ikmayr sevmiyorum. Haftada iki giin falan markete,
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bakkala falan gidiyorum. Arkadaglarimla ¢ok nadir kafe falan gibi yerlere
gidiyorum.” (F.K17, erkek, yas 21)

Aile bireylerinin bir sosyallesme alanina da fenilketoniirili ailelerdir. Griisme
yapilan bireylere ulagilan Konya PKU Ailesi WhatsApp grubu aile bireyleri i¢in
giinliik olarak etkilesimde olduklar1 bir alan haline gelmistir. Grupta bireyler
birbirlerine yemek tarifleri, hastalikla ilgili haberler, maddi yardimlar, ilag¢ yardimlari,
yiyecek yardimlari gibi gonderiler gondermektedirler. Bunlara ek olarak pandemiden
once hem kendileri i¢cin hem de g¢ocuklar1 icin etkinlik diizenleyerek bir araya
geldikleri de goriilmektedir. Goriisme yapilan bireylerden hem fenilketoniirili diger
aile bireyleriyle goriislip goriismedikleri hem de akrabalarina gore iligkilerini

kiyaslamalar1 istenmistir.

“Akraba iliskileri ile bu ailelerle olan iliskilerimiz kiyaslandiginda
akrabalarla daha samimi paylasimlar yapryoruz. Hasta yakinlariyyla olan
sohbetlerimizde temelde Fenilketoniiri ile ilgili goriigiiyoruz. Onlarin giindelik
hayattaki sikintilarini, adaptasyona iligkin problemlerini konusuyoruz.” (K5,
kadin, yas 52)

“Hastalarin  aileleriyle bulustugumuzda ortak bir noktamiz var, aym
endiselerimiz var diye akrabalarimin yaminda oldugundan daha rahat
hissediyorum.” (K6, kadin, yas 39)

“Goriistiigiimiiz bir iki aile var. Kovid ¢iktigindan beri yiiz yiize goriismelere
gidemiyoruz. Onlarla gériisiince kendimizi daha rahat hissediyoruz. Akraba
goriismeleri  dedikoduyla  gegiyor, ama hasta yakinlariyla olan
goriismelerimizden sonra daha i¢imiz agiliyor. Aileler simdilerde kendi
aralarinda organize olmus durumda. Fikir aligverisi yapilyyor. Gériismeler bos
olmuyor yani. Dedikodu yapmiyoruz.” (K9, erkek, yas 56)

“Pandemi oncesinde ailelerle bulustuk, cocuklar: da gotiirdiik ve onlara gére
hazirlik yapmistik, hepsi ayni seyleri yiyebiliyor diye ¢cok mutluydular. Kizimi
Ankara’ya hastaneye gotiirdiigiimiizde elindeki krakerden falan ikram ediyor
cocuklara, hepsi aym hastalik oldugu igin aliyorlar diye kizim ¢ok mutlu da
oluyor. Bu aileler ile ¢cok rahat hissettim.” (K10, kadin, yas 26)

“dile bulusmalarinda biitiin ¢ocuklar ayni hastalikta oldugu icin tedirgin
olmuyorum, yiyecekleri seyler ortak oluyor. Akrabalarimla olan oturmalarda
kiiciik de olsa kizimin hastaligindan dolayt incinme ihtimalim oluyor.” (K11,
erkek, yas 34)

Gorlisme yapilan ¢ogu aile bireyi diger fenilketoniirili aile bireyleriyle pandemi
oncesinde gorlstiiklerini ifade etmistir. Akrabalarina kiyasla daha rahat olduklarini,
ortak dertlerinin ve endiselerinin oldugunu belirtmislerdir. K10 ek olarak kizinin

fenilketoniirili bireylerle bir araya gelince birlikte ayn1 yiyeceklerden yemekten mutlu
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oldugunu da dile getirmistir. Fakat K16 diger aile bireylerinden farkli olarak
diisiindiigiinii soylemistir:

“Ailemizle, akrabalarimizla oturdugumuzda sikinti  yagamiyoruz. Ama
Fenilketoniirili aileler ile diizenli bulussak, giindem hastalik olacagt igin bu
durum bizi yipratwr diye diigiiniiyorum. Stkintilart siirekli ortada tutmak insani
cok yoracaktir.” (K16, erkek, yas 39)

K16’nin fenilketoniirili ailelerle diizenli goriisiildiiglinde yipratict bir siire¢
olacagini ifade etmistir. Bu durumda fenilketontiri hastaligini sikintili bir durum olarak
gordiigl anlasilmaktadir. Fenilketoniirili aileler ya da ayn1 kronik hastaliga sahip olan
bireyler bir araya geldiklerinde birbirlerini sahiplendikleri, ortak dili konustuklari,

ortak problemleri paylastiklar1 goriilmektedir.

Ilgili bolimde gecen o6zel gereksinimli bireylerin aileleri ¢ocuklarinin
sosyallesme talepleri ve ihtiyaclarina karsilik oncelikle tedbirli davrandiklari, aile ve
akraba ¢evresinde bu hastaliga duyarli, anlayisli cevrelerle iletisim ve etkilesim i¢inde
olmaktadirlar. Bir de ev dis1 sosyal etkinliklere katilim saglanacaksa ¢ok 6nceden plan
ve hazirlik gerektiren bir hastaligin oldugu, 6zel beslenmelerinden dolay: diger 6zel

gereksinimli ailelerle daha huzurlu bir diyalog kurduklar1 ifadelerden anlasilmaktadir.
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SONUC

Ozel gereksinimli bireylerin sayis1 Tiirkiye’de oldukca fazladir. Yapilan akraba
evlilikler ya da genetik bozukluklar 6zel gereksinimli bireylerin olmasina neden
olmaktadir. Ozel gereksinimli bireyler aileye katilmasiyla ailenin yasamu
etkilenmektedir. Ozel gereksinimli bireyler icerisinde ele alman fenilketoniirili

bireylerin aileleri de sosyal ve ekonomik etkilenmektedir.

Arastirmanin bulgularina gore goriisme yapilan aile bireylerinden anne ve baba
dagilimi paralellik gostermektedir. Katilimcilarin 9’unun anne ve 7’sinin baba oldugu
tespit edilmistir. Arastirmada katilimer fenilketoniirili ailelerin medeni durumunda
biiylik cogunlugun evlilerden olustugu bulgulanmistir. Fenilketoniirili bireylerden de

5 kisi ile goriisme yapilmaigtir.

Arastirmaya katilan ailelerin yarisina yakininin akraba evliligi yapmis oldugu
tespit edilmistir. S6z konusu hastaligin bir nedeninin akraba evliligi olmasi bu
caligmada da karsilasilan sonuca gore fenilketoniirili bireylerin olmasi konusuna

aciklik getirmektedir.

Caligmada yer alan fenilketoniirili ailelerin meslek dagilimina bakildiginda
kadimlarin ¢ogunun ev hanimi oldugu goriilmektedir. Bu durum bazi aileler i¢cin maddi
anlamda sikintilar olusturabilmektedir. Maddi sikintilar sonucunda fenilketoniirili
bireyin bakimi zorlagabilir ve aile strese girebilmektedir. Devlet tarafindan ¢dlyak
destegi ad1 altinda fenilketoniirili bireylere bir miktar maddi yardim ve evde bakim
yardimi yapilmaktadir. Fakat destegin adinin ¢élyak olmasi ve yapilan maddi yardimin
yetersiz olmasi aileler i¢in olumsuz bir durum niteligindedir. Devletin bu hastaliga ait
bir destegi olusturmasi ve maddi yardimin ¢ocugun ihtiyaglarini karsilayacak sekilde

yapilmasi beklenmektedir.

Aile bireylerinin biiylik cogunlugu devlet haricinde bir destek almadigin1 ifade
etmistir. Konya’da fenilketoniiri i¢in bir dernek kurma faaliyetinde bulunduklarini,
fakat birkag aile bireyi hari¢ diger aile bireylerinden destek goremedikleri ifadelerde
goriilmektedir. Bu durum da aile bireylerinin Orgiitlesemediklerini, dolayisiyla

seslerini duyuramadiklarin1 ve haklarini savunamadiklarini gdstermektedir.
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Gorlisme yapilan aileler genellikle ¢ekirdek aile oldugundan ve baglarin
kuvvetli olmasindan aile i¢i dayanismanin da saglam oldugu soylenebilir. Cocugun
kardesi/leri fenilketoniirili birey i¢in destek olabilmektedir. Sadece ¢ocuk sayisinin

fazla olmasi ailenin maddi olarak daralmasina yol agabilmektedir.

Elde edilen bulgulara gore katilimci aile bireylerinden gocugunun yasi biiyiik
olan aile bireyleri diyetinin esnek olmasindan dolay1 yas1 kiiciik bireye sahip olan
ailelere gore daha serbest oldugu anlasilmaktadir. Kiigiikk yasta ¢ocuga sahip aile
bireyleri ise diyetin uygulanmasi, yasak {iriinlerin yenilmemesi gibi konular iizerinde

destek mekanizmalariyla olumlu yonde yardime1 olunabilir.

Fenilketoniirili bireyin tedavisi i¢in erken teshisin konulmasit 6nemlidir.
Bulgulara gore teshis konulma siireci bazi ailelerde sikintili olmustur. Bu durumun
nedeninin hastaligin bilinmemesidir. Bu da saglik kurumunun yetersiz kaldigini
gostermektedir. Bir de aile bireyleri ¢ocuklarina fenilketoniiri teshisi konulduktan

sonra aile bireyleri korku, endise ve iiziilme seklinde tepki vermislerdir.

Fenilketoniirili bir ailenin ¢ocugu i¢in ozel firiinlere ihtiyac1 olmaktadir.
Bahsedilen 6zel iirlinleri pahali olmasindan dolayr ailenin maddi durumunun iyi
olmas1 gerekmektedir. Bu ylizden fenilketoniirinin ailenin maddi durumuyla dogrudan
iliskili oldugu sdylenebilir. Eger aile 6zel iiriinleri karsilayamayacak durumda ise aile
fenilketoniirili ¢ocuguna s6z konusu {riinleri almayarak tadim1 O6grenmesini

istememekte, dolayisiyla da ¢ocuk o liriinlerden arzu etmemektedir.

Fenilketoniirili bireyin aileye katilmasi aile bireylerinin duygu ve diislince
diinyasin1 etkilemektedir. Aile bireylerinin fenilketoniirili aile olmalarmin ne
hissettirdigine deginildiginde inang faktorii dikkat gekmektedir. Aile bireylerinin cogu
fenilketontirili ¢ocuklar1 i¢in inang¢ temelli bir kabullenme egilimine sahip oldugu

cikarimi yapilmstir.

Bulgulara gore aile bireylerinden babalarin ¢alismasi, annelerin ise ev hanimi
olmas1 annelerin ¢ocuklariyla daha fazla vakit gecirmesini, daha fazla ilgilenmesini
saglamaktadir. Dolayisiyla annenin ¢ocufu i¢in ayri yemek pisirmesi, sosyal
iligkilerini cocuguna gore degistirmesi annenin babaya gore sosyal destek anlaminda

daha ¢ok sorun yasadigi sonucuna ulasilmistir.



64

Fenilketoniirili bireylerin yemek konusundaki kisitlamasi ailenin sosyal
yasamini kisitlayabilmektedir. Goriisme yapilan ailelerin ¢ogu ev dist bir yere
gideceklerinde 0zel iirlinlerini, mamasi olarak gecen ilacini bir valiz de bu iiriinleri
koymalar1 gerektigini dile getirmistir. Bu durum aile bireylerinin fenilketoniirili
bireyin aileye katilmadan 6nceki yagsamina gore konaklamalarini, ev digina ¢gikmalarini

azaltmalarina sebep olmustur.

Sonug olarak aile sosyolojisi baglaminda dezavantajli durumlarin c¢ok ele
alinmadig1 yapilan arastirmalarda goriilmektedir. Yapilan daha onceki ¢alismalarin
daha c¢ok dezavantajli bireylere odaklandigi hem sosyal hizmet hem sosyoloji
caligmalarinin bu durumu ihmal ettigi de belirlenmistir. Bu ¢alisma fenilketoniirili
ailelerin gilindelik yasamlar1 yansitmaktadir. Fenilketoniirili bireyin aileye katilinmi
ailenin duygu ve diisiince diinyasini, ekonomik durumunu ve sosyal yasaminm
etkilemektedir ve ailenin bir degisim yasamasimna sebep olmaktadir. Hem
fenilketoniirili bireylerin hem de aile bireylerinin bu hastaligin tedavisinde yasak
driinlerin faz olmasindan dolay1 zorlandiklari, fenilketoniirili bireylerin diger
yiyeceklerin tadin1 merak ettikleri, okul, arkadas ortami gibi sosyal ortamlarda
uygulamalar1 gereken diyetleri yiiziinden zorlandiklar1 belirlenmistir. Diyetin
zorluklarina alisildigir ancak diger insanlara fenilketoniiriyi anlatmanin hem aile
bireyleri hem de fenilketoniirili bireyler i¢in zor olduguna ulasilmistir. Ayrica
fenilketoniiri ile yasamak hususunda fenilketoniirili bireylerin yas artisiyla birlikte bu
hastaliga alistiklari, yasam tarzi olarak benimsedikleri ortaya ¢ikmistir. Aile bireyleri
tarafindan daha kii¢iik yastaki fenilketoniirililerin diyette yer almayan yiyecek istekleri
diyetteki yasaklar hususunda zorlandiklar1 da belirlenmistir. Hastaligin siklik oraninin
fazla olmasi, aile bireylerinin yasadigi ekonomik, sosyal problemler bu konuda
birtakim ¢oziimler iiretilmesine 6nemle ihtiya¢ duyulmaktadir. Daha fazla sivil toplum
orgiitlerinin  destegiyle fenilketoniirinin duyurulmasi, bu konuda farkindalik
olusturmasi1 gerekmektedir. Bu ¢alisma, Konya’da gergeklestirilmis ve calismada
dezavantajli bireyler kadar ailelerin de dezavantajli duruma distiigii ortaya
konulmustur. Bu anlamda da aile sosyolojisini ele alan calismalarda dezavantajl

ailelere de yer verilmesi i¢in Oncii bir ¢alisma niteligini tagimaktadir.
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EK-1: AILE BIREYLERI iCIN MULAKAT FORMU

Sosyo-demografik Sorular

1- Kendinizi tanitir misiniz?
Cinsiyet
Fenilketoniirili bireye yakinligi
Yas
Medeni durumu
Egitim durumu
Meslek
Yasadig1 yer
Aylik gelir
Esinizle akrabalik durumunuz
Kag cocugunuz var? Kag1 Fenilketoniirili?
Cocuklarinizin yagslar
Hastalhiga Dair Sorular

2- Fenilketoniiriyi nasil tanimliyorsunuz?

3- Fenilketoniirili cocugunuz dogmadan 6nce bu hastalik hakkinda bilginiz var
miyd1? Varsa nereden bilgi sahibi oldunuz?

4- Fenilketoniirili ¢ocugunuza/cocuklariniza ne zaman teshis konuldu? Nasil
teshis konuldu (kendiniz mi fark ettiniz yoksa hastanede mi fak edildi)?

5- Cocugunuzun Fenilketoniirili oldugunu 6grendiginizde tutumunuz ne oldu?

6- Fenilketontirili cocugunuz kendi durumu hakkinda neler biliyor?
Ekonomiye Dair Sorular

7- Fenilketontirili cocugunuz i¢in aylik harcamaniz
8- Devlet cocugunuza destek veriyor mu? Bu destek yeterli mi? Eger yeterli
degilse sizce bu konudaki eksiklikler neler?

9- Destek gordiigiiniiz dernek veya kurum var mi1? Nasil bir destek goriiyorsunuz?
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10- Cocugunuza diyet {iriinleri temin ederken sikinti yastyor musunuz?
Yastyorsaniz bu sikintilar nelerdir?
11- Cocugunuzun saglik takibini yaparken yasadiginiz sorunlar (ulagim, ekonomik

gibi) var m1?
Sosyal Yasama Yonelik Sorular

12- Fenilketoniiri hastaligina sahip bir aile olmak sosyal iliskilerinizi nasil
etkiliyor?

13- Kendinizi dezavantajli goriiyor musunuz?
Aile i¢ci durum

14- Cocugunuzdan  dolayr  hayatinizda  nasil degisiklikler ~ oldu?
(Aliskanliklarinizda, etkinliklerde, arkadas/akraba ortamlarinda vb.)

15- Cocugunuza diyeti uygularken yasadiginiz sikintilar var mi1? Varsa bu sikintilar
nelerdir?

16- Eger birden fazla Fenilketoniirili cocugu varsa kardesler arasindaki iliski nasil?

17- Eger Fenilketoniirili olmayan ¢ocugu varsa kardesler arasindaki iligski nasil?

Kardesler arasinda hastaliktan dolay1 bir sorun yaganiyor mu? Nasil sorunlar?
Aile dis1 durum

18- Cocugunuzun hastaligini  ¢evrenizdekiler/ yakimnlarmiz  biliyor mu?
Cocugunuzun hastaliini ¢evrenizdekilerle/yakinlarinizla paylasirken herhangi
bir zorluk yasadiniz m1? Paylasma siireciniz nasil oldu? Paylasirken ne
hissettiniz?

19- Cocugunuzun Fenilketoniirili oldugunu ¢evrenizdekilerle/yakinlarimizla
paylastiginizda nasil tepkiler aldiniz? Size ve ¢ocugunuza diyet konusunda
destek veriyorlar m1? Nasil destek veriyorlar?

20- Ailenizde Fenilketoniirili bireyin bulunmasi sizi kisitliyor mu? Kisitliyorsa
hangi alanlarda kisitliyor?
20a- Cocugunuzla disartya c¢ikiyor musunuz? Nerelere gidiyorsunuz?
Gittiginizde herhangi bir sorun yasiyor musunuz? Cocugunuza farkli

davranildigini diislinliyor musunuz?
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20b- Konaklamak (tatil, akrabalar vb.) i¢in bir yerlere gidiyor musunuz? Sizin
icin konaklamak zor oluyor mu?

21- Fenilketoniirili ailelerle tanistiniz mi1? Diizenli goriisiiyor musunuz? Nasil
goriisiiyorsunuz (telefon, yiiz yiize)? Yiiz ylize goriisiiyorsaniz bu ailelerle olan

iliskinizi akrabalariniza gore karsilagtirir misiniz?
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EK-2: FENILKETONURILI BIREYLER iCiN MULAKAT FORMU

Sosyo-demografik Sorular

1-

Kendinizi tanitir misiniz?

Cinsiyet

Yas

Medeni durumu

Egitim durumu

Meslek

Yasadig1 yer

Kag kardessiniz?

Kag1 Fenilketoniiri hastaligina sahip?

Aylik gelir

2-

Fenilketoniiriyi nasil tanimliyorsunuz?

Ekonomik Duruma Yonelik Sorular

3-

4-

(Eger ¢alisan bir bireyse) Is bulurken/ise girerken hastaliginizdan dolay:
sikintt yasadiginiz oldu mu?

(Eger c¢alisiyorsa) Diyet iirlinlerinizi temin etmede zorluk yasiyor musunuz?

Sosyal Yasama Yonelik Sorular

Fenilketoniirili bir kardesiniz varsa onunla iligkiniz nasil?

Fenilketoniiri hastaligi olmayan kardesiniz varsa onunla iliskiniz nasil?
Fenilketoniirinin sizi kisitladigini diislinliyor musunuz? Kisitliyorsa hangi
alanlarda kisitliyor?

Fenilketoniirinin ailenizi kisitladiginit diisiiniiyor musunuz? Kisitliyorsa hangi
alanlarda kisitladigini diigiiniiyorsunuz?

Yeni birisiyle tanisirken Fenilketoniirili oldugunuzdan bahsediyor musunuz?
[k tamistigimizda bahsediyorsaniz kisinin tepkisi nasil oldu? Eger daha sonra
bahsediyorsaniz kisinin davraniglarinda bir degisiklik oldu mu? Ne zaman

hastaliktan bahsediyorsunuz?
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10-Ne siklikla disariya c¢ikiyorsunuz? Ciktigimizda nerelere gidiyorsunuz?
Herhangi bir sorun yasiyor musunuz?

11- Hastaliginizin arkadaglarinizla olan iliskiye etkisi oldugunu diisiiniiyor
musunuz? Diisilinliyorsaniz nasil bir etkisi oldugunu agiklar misiniz?

12- Fenilketoniirili arkadaglariniz var mi1? Varsa ne siklikla goriisiirsiiniiz? Nasil
goriisiiyorsunuz (telefon, yiiz yiize)?

13-Egitim hayatinizda herhangi bir sorun yasadimiz mi? Yasadiysaniz bu
sorunlardan bahseder misiniz?

14- Hastaliginiz1 bilen insanlar size nasil davraniyorlar?

15-Devletten, arkadaslarinizdan, akrabalarinizdan, ailenizden beklentileriniz
nelerdir?

16- Sosyal yasaminizda yapmak isteyip de yapamadiginiz seyler var mi1?

17- Kendinizi en ¢ok rahat hissettiginiz yerler nerelerdir?



