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Ankstyvas ir tinkamas feni/ketonurijos gydymas yra būtinas norint užtikrinti normalią psichinę ir 
fizinę šia liga sergančių vaikų raidą. Net tinkamai gydomi fenilketonurija sergantys vaikai turi elgesio 
problemų, tiesiogiai nekylančių dėl pačios ligos. Mūsų tyrimo tikslas buvo įvertinti feni/ketonurija 
sergančių ir nuo jos gydomų vaikų elgesio problemas ir tai, kaip jos susijusios su psichologiniu ligos 
poveikiu šeimai bei tai, kaip tėvai reagavo į vaiko ligą, kokie yra jų santykiai su sergančiu vaiku. 
Tyrimo rezultatai parodė, kad sergantys fenilketonurija vaikai turi daugiau emocijų ir elgesio proble­
mų nei sveiki jų bendraamžiai. Patikimiausiai fenilketonurija sergančių vaikų internalios, socialinės ir 
dėmesio bei visos emocijų ir elgesio problemos siejosi su mamų reagavimu į vaiko ligą kaltės ir pykčio 
jausmais, į emocijas orientuotų streso įveikos strategijų naudojimu, nuolaidžiaujančiais santykiais su 
sergančiu vaiku. 

Fenilketonurija (FKU)- tai autosominiu rece­
syviniu būdu paveldima medžiagų apykaitos li­
ga, kai fermentas fenilalaninhidroksilazė (FAH) 
praranda savo funkciją ir nebegali katalizuoti 
aminorūgšties fenilalanino (Phe) virtimo ami­
norūgštimi tirozinu (Kučinskas, 2001 ). Dėl to 
organizme kaupiasi metabolitai, trikdoma kitų 
aminorūgščių apykaita, kas ypač kenkia centri­
nės nervų sistemos raidai ( Cimbalistienė, 2000). 

Negydoma FKU jau pirmaisiais gyvenimo 
metais lemia psichinės ir fizinės raidos trūku-
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mus. Maždaug 96 procentų negydylų FKU pa­
cientų intelekto koeficientas yra mažesnis nei 
60 balų; be to, jiems būdingi traukuliai, kiti neu­
rologiniai simptomai (Eiser, 1985). Lietuvoje, 
kaip ir daugelyje kitų pasaulio šalių, visi nauja­
gimiai tikrinami šiai ligai nustatyti, kad dar pir­
mąjį gyvenimo mėnesį būtų pradėti gydyti. Lie­
tuvoje FKU nustatoma vidutiniškai l iš 9000 
naujagimių (Cimbalistienė, 2000). 

Pagrindinis FKU gydymo metodas yra spe­
ciali dieta, kurios tikslas - riboti daug fenilala-



nino (Phe) turinčius maisto produktus. Negali­
ma valgyti mėsos, žuvies, kiaušinių, sūrio, ankš­
tinių daržovių, kruopų, šokolado, miltinių pro­
duktq. Sergantiems FKU skiriama specialių 
aminorū�čių mišinių, kuriuose beveik nėra Phe. 
P Burgard (2000) nurodo, kad svarbiausi gydy­
mo nuo fenilketonurijos parametrai yra: 
• Gydymo pradžia: kuo anksčiau pradedama 

gydyti, tuo geresnė psichinė ir fizinė sergan­
čiųjų raida; 

• Phe koncentracijos kraujyje kontrolės koky­
bė: daugiausia ji priklauso nuo kasdienės vai­
ko mitybos, už kurią atsakingi tėvai; 

• Phe koncentracijos kraujyje kontrolės truk­
mė: specialios dietos patariama laikytis nuo 
gimimo bent iki 10 metų; pageidautina ir il­
giau, ypač paauglystėje ar net suaugus, vengti 
baltyminio maisto. 

FKU poveikis sergančiam vaikui. Kadangi 
fenilketonurija buvo pirmasis atrastas ir aprašy­
tas medžiagų apykaitos sutrikimas, susijęs su 
protiniu atsilikimu, ilgą laiką vienas svarbiau­
sių gydymo efektyvumo parametrų buvo sergan­
čiųjų intelekto koeficientas (IQ). Daugumos psi­
chologinių, medicininių ir biocheminių tyrimų 
išvada - kad anksti ir tinkamai gydyti vaikai yra 
normalaus intelekto; tai yra vaikų, sergančių 
FKU, intelektas atitinka vidutinį lygį, tačiau pa­
prastai yra šiek tiek žemesnis nei bendros popu­
liacijos, tėvų, seserų l brolių ar sveikų bendra­
amžių (Burgard, Link, Schweitzer-Krantz, 2000; 
Burgard, 2000; Waisbern, 2000). 

Inten'>yvi pastaruosius porą dešimtmečių da­
ryta sergančių FKU pažintinių funkcijų analizė 
rodo, kad šie vaikai, paaugliai ir net suaugusieji 
turi tam tikrų neuropsichologinių trūkumų. La­
biausiai nukenčia jų psichomotorinis greitis, arit­
metiniai, lingvistiniai ir vizualiniai-motoriniai 
gebėjimai ( Chang, Gray, O'Brien, 2000; Wais­
bern ir kt., 1994; Stemerdink ir kt., 1999). Šie 
trūkumai siejami su neurocheminiais kaktinės 

smegenų srities, kuri atsakingiausia už vykdo­
mąsias funkcijas, pakitimais (Ris ir kt., 1997). 

Dėl šios priežasties kai kurie FKU sergantys vai­
kai gali turėti mokymosi sunkumų (Kalverboer 
ir kt., 1994). Be to, pažeidimai kaktinėje srityje 
iš dalies gali paaiškinti didesnį FKU vaikų akty­
vumą ir impulsyvumą (Smith ir kt., 1988). 

Neuropsichologiniai trūkumai ir bendras 
sergančiųjų IQ siejami su jau minėtais gydymo 
parametrais, tai yra jie labiausiai priklauso nuo 
gydymo pradžios, Phe koncentracijos kontrolės 
kokybės bei trukmės. Nustatytas statistiškai 
reikšmingas ryšys tarp sergančių FKU pradinės, 
vidutinės ar dabartinės Phe koncentracijos ir 
bendrųjų gebėjimų testų rezultatų (Burgard ir 
kt., 1 996; Kalverboer ir kt., 1 994; Waisbern ir 
kt., 1 994; Chang, Gray, O'Brien, 2000). 

Tuo tarpu veiksniai, turintys įtakos emoci­
nei ir socialinei nuo FKU gydomų vaikų raidai 
nėra gerai žinomi, bet greičiausiai jie ne tokie 
patys, kaip veikiantys intelekto raidą (Waisbern, 
2000). Apibendrinant pastarųjų dešimtmečių 
nuo FKU gydomų vaikų ir paauglių psichologi­
nes studijas daroma išvada, kad jie sudaro dides­
nės psichopatologijos rizikos grupę (Burgard, 
2000; Weglage ir kt., 2000; Smith, Knowles, 
2000). Nuo gimimo nuolat gydomi FKU pacien­
tai turi maždaug 1 ,5-1,9 karto daugiau emocijų 
ir elgesio sutrikimų nei sveiki jų bendraamžiai 
(Burgard ir kt., 1996). Paprastai nustatoma, kad 
sergantys FKU turi daugiau internalių proble­
mų (tai yra vidiniais išgyvenimais pasireiškian­
čių sunkumų): nerimastingumo, baimių, prislėg­
tumo, uždarumo, jie jaučiasi vienišesni, prasčiau 
vertina save (Smith ir kt., 1988; Weglage ir kt., 
2000; Sullivan, Chang, 1999). Eksternalių pro­
blemų (elgesio sunkumų) nėra daugiau, o agre­
syvumas net gali būti mažesnis, nei sveikų ben­
draamžių (pgl. Sullivan, Chang, 1999). 

Manoma, kad nuo FKU gydomų vaikų psi­
chologinių problemų profilis nėra specifinis, bū­
dingas tik šiai ligai, o panašus į kitomis nuolati-
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nė mis ligomis sergančių vaikų (Sullivan, Chang, 
1999; Weglage, 2000; Wenar, 1990; Eiscr, 
1985). Tačiau, kaip minėjome, šių problemų 
priežastys vis dar neaiškios. 

FKU sergančių ir nuolat gydomų vaikų psi­
chologinio prisitaikymo kokybė aiškinama re­
miantis dviem požiūriais: biologiniu ir psicho­
loginiu (Weglage ir kt., 2000). Biologiniu po­
žiūriu, dėl padidėjusios fenilalanino ( Phe) kon­
centracijos kraujyje trikdoma svarbių neurotran­
smiterių - dopamino ir seratonino - sintezė ir 
tai gali lemti kai kuriuos psichikos sutrikimus 
(Sullivan, Chang, 1999; Weglage ir kt., 2000). 
Emocijų ar elgesio problemos gali būti paaiš­
kintos ir prastesniais pažintiniais gebėjimai'>, 
lemtais minimalių centrinės nervų sistemos pa­
žeidimų, kurių būna net ir gydant FKU. Taigi 
nors tiesioginio ryšio tarp Phe koncentracijos ir 
elgesio problemų paprastai nerandama, kaip tik 
prastesni pažintiniai gebėjimai ar mažesnis in­
telekto koeficientas, sąlygotas didesnės Phe kon­
centracijos, gali paaiškinti prastesnį FKU ser­
gančių vaikų psichologinį prisitaikymą (Jusie­
nė ir kt., atiduota spaudai; Smith, Knowles, 2000; 
Sullivan, Chang, 1999). 

Laikantis psichologinio požiūrio sergančių 
FKU emocijų ir elgesio problemos aiškinamos 
pabrėžiant, kad svarbų vaidmenį atlieka stresi­
nis pačios ligos pobūdis ir jos psichologinis po­
veikis visai šeimai (Eiser, 1985; Smith, Know­
les, 2000; Sullivan, Chang, 1999; Weglage ir kt., 
2000). 

Feni/ketonurijos įtaka šeimai. Dauguma tė­
vų, kurių vaikui diagnozuojama FKU, patiria 
psichologinį šoką, ypač turint omenyje tai, kad 
liga yra reta (taigi nežinoma, nesuprantama); be 
to, aiškinant tėvams apie FKU akcentuojama 
protinio atsilikimo galimybė, jei liga negydoma. 
Psichologinės tėvų reakcijos į ligą gali būti pa­
našios kaip ir kitais vaiko neįgalumo atvejais: 
pykčio ir kaltės jausmai, pasimetimas, nerimas, 
nusivylimas (Jackson, 1981). 

30 

Nuo pat kūdikystės daug problemų kelia 
dietinio gydymo reikalavimai. Vaikų, sergan­
čių FKU, tėvų apklausos rodo, kad mitybos 
problemlĮ iškyla labai anksti, dar pirmaisiais 
gyvenimo metais ir jos yra bene svarbiausias 
streso šaltinis ankstyvoje vaiko raidoje (Awis­
zus, Unger, 1990; MacDonald ir kt., 1994; Ei­
ser, 1985). Maistas bei valgymas yra svarbūs 
kasdienio gyvenimo ir socialinių įvykių atribu­
tai, todėl viena svarbesnių problemų dietos lai­
kymasis lieka ir vėliau, ypač kai vaikas ima lan­
kyti mokyklą (MacDonald, 2000). Vaikui pra­
dėjus lankyti mokyklą tai gali lemti ligos slėpi­
mą, dietos nesilaikymą arba riboti socialinį gy­
venimą. 

Ir maitinimo, ir kitose situacijose pastebi­
ma, kad jau nuo kūdikystės tėvai labiau linkę 
kontroliuoti savo FKU sergantį vaiką, be to, bū­
na prie jo labiau prisirišę (Awiszus, Unger, 1990; 
MacDonald ir kt., 1994 ). Manoma, kad ribojan­
tis ir kontroliuojantis auklėjimo pobūdis yra 
FKU vaikų psichologinių problemų rizikos 
veiksnys (Weglage, 2000). 

Iš tiesų duomenų (ir atitinkamai studijų) apie 
tai, kaip fenilketonurijos diagnozė veikia šeimą, 
kokių psichologinių problemų joje sukelia ir kaip 
tai savo ruožtu gali būti susiję su psichologine 
vaiko raida, yra gana mažai. Todėl, apžvalginių 
studijų autorių (Sullivan, Chang, 1999; Wais­
bern, 2000) nuomone, tolesni tyrimai turėtų 
teikti daugiau aiškumo apie aplinkos veiksnių 
įtaką pacientų psichologiniam funkcionavimui. 

Nuolatinė vaiko liga visada veikia visą šeimą 
(Eiser, 1985). Ypač tai tinka FKU situacijai: vai­
ko liga diagnozuojama labai anksti, tai yra pir­
maisiais gyvenimo metais, ir reikalauja nuolati­
nio gydymo. Todėl ankstyvas tėvų gebėjimas pri­
imti vaiko ligą šiuo atveju tampa esminiais svei­
kos vaiko asmenybės raidos veiksniais (Mattson, 
1972). 

Remdamasi I. Pless ir P. Pinkerton (1975) 
integruotu prisitaikymo prie nuolatinės ligos 



modeliu, Ch. Eiser ( 1985) teigia, kad psicholo­
ginis sergančiojo funkcionavimas - geras ar pras­
tas prisitaikymas - priklauso nuo reagavimo į 
ligą ir naudojamų streso įveikimo strategijų. Kal­
bant apie nuolatinę vaikų ligą, diagnozuojamą 
nuo gimimo, svarbiausi čia turėtų būti kaip tik 
tėvų prisitaikymas, jų reakcijos į ligą, naudojami 
įveikų būdai, savo ruožtu turintys įtakos vaiko 
psichologiniam prisitaikymui. 

Lietuvoje FKU sergančių vaikų emocijų ir 
elgesio problemos iki šiol nebuvo tyrinėtos. Tuo 
tarpu užsienio tyrimų duomenys apie šiuos vai­
kus ir kitomis nuolatinėmis ligomis sergančių 
vaikų psichologinio prisitaikymo analizė leistų 
daryti prielaidą, kad svarbu ieškoti psichologi­
nių priežasčių, greičiausiai susijusių su tėvų psi­
chologiniu prisitaikymu, jų reakcijomis į vaiko 
ligą, santykiais su sergančiu vaiku. 

Šio mūsų tyrimo tikslai ir yra: 
l .  Įvertinti FKU sergančių ir nuo jos gydomų 

vaikų emocijų ir elgesio problemas. 
2. Nustatyti, kaip tėvų reakcijos į ligą, naudoja­

mi įveikų būdai ir santykiai su vaiku susiję su 
sergančiųjų elgesio problemomis. 

Metodika 

Tiriamieji yra 37 fenilketonurija sergantys ir 
nuo gimimo nuolat gydomi 4-14 metų (vidur­
kis 9 metai, standartinis nuokrypis 2,84; 20 mer­
gaičių, 17 berniukų) vaikai ir 37 jokia nuolatine 
liga nesergantys vaikai (pagal amžių, lytį, gyve­
namąją vietą ir tėvų išsilavinimą atitinkantys ser­
gančiųjų grupę). 

Įvertinimo būdai. Vaikų emocijų ir elgesio 
problemos buvo vertinamos Vaikų elgesio klausi­

mynu 4/ 18, skirtu pildyti tėvams ( Child Behavior 

Checklist 4/18), kurį sudarė T. M. Achenbachas 
( 1991 ). Į lietuvių kalbą šis klausimynas išverstas 
R. Žukauskienės (1997, 2001) ir J. Misiūnaitės 
bei R. Bieliauskaitės (2000). Savo tyrime naudo­
jome šį klausimyno vertimą. 

Elgesio sindromų dalį sudaro 120 teiginių 
apie vaiko elgesį, kuriuos tėvai vertina nuo O iki 
2 pagal tai, kiek tai tinka jų vaikui. Analizuojant 
klausimyno atsakymus, visi teiginiai skirstomi į 

aštuonias elgesio sindromų skales: uždarumas 
(arba nusišalinimas); somatiniai skundai (be aiš­
kios medicininės priežasties); nerimas l depre­
sija; socialinės problemos; mąstymo problemos; 
dėmesio problemos; delinkventinis elgesys; ag­
resyvumas. Naudodamasis faktorine analize, taip 
pat remdamasis empiriniais tyrimais ir atvejų 
analize, T. M. Achenbachas (1991) tris pirmą­
sias skales (uždarumą, somatinius skundus ir ne­
rimą l depresiją) jungia į bendrą internalių pro­
blemų faktorių, o delinkventinį elgesį ir agresy­
vumą - į eksternalių problemų faktorių. Ben­
dras elgesio problemų įvertinimas skaičiuojamas 
sumuojant visų aštuonių sindromų skalių įverti­
nimus. 

T ėvų naudojamos streso įveikimo strategi­
jos buvo vertinamos [veikimo strategzfų klausi­

mynu (Stress Coping Strategies Questionnnai­

re ), sudarytu A Elklito (1996). Į lietuvių kal­
bą jį išvertė ir moksliniams tyrimams naudojo 
V. Domanskaitė ir D. Gailienė ( 1998). Klausi­
mynas sudarytas iš 37 teiginių, kurie atspindi 4 
streso įveikimo strategijas: racionalią (arba į 
problemą orientuotą, kaip antai „Planuoju, kaip 
elgtis susidariusioje situacijoje", „Bandau rasti 
logišką problemos paaiškinimą"), emociona­
lią (arba į emocijas orientuotą, kaip antai „Jau­
čiuosi prislėgtas ir nelaimingas", „Kritikuoju 
ar kaltinu save"), vengimo (arba pasyvaus bėgi­
mo nuo problemos sprendimo, kaip antai „Ban­
d au viską pamiršti", „Svajoju apie praeitį, kai 
viskas klostėsi gerai") ir atsitraukimo (arba 
emocinio atsiribojimo, sutelkiant dėmesį į pro­
blemą, kaip antai „Jaučiuosi nepriklausomas 
nuo aplinkybių", „Išsprendžiu problemą, išlai­
kydamas atstumą su ja"). Racionali ir atsitrauki-
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mo įveikimo strategijos yra vadinamos adapty­
viomis, o cmocionali ir vengimo - neadapty­
viomis. Atsakydami į teiginius tiriamieji gali 
pasirinkti vieną iš keturių galimų atsakymų: „vi­
sada" (skiriami 3 balai), „dažnai" (2 balai), „kar­
tais" (l balas), „niekada" ( O  balų). 

Ligos poveikis šeimai vertinamas straipsnio 

autorių sudarytu klausimynu, remiantis L. Čeč­
kauskienės ir G. Gintilienės ( 1996, 1998) dar­
bu. Į uždarus klausimus apie reakcijas į vaiko 
ligą (kaip antai „Buvo baisu, nes neturėjome ži­
nių apie vaiko ligą"), kaip liga atsiliepė santy­
kiams su vaiku (kaip antai „Iš sergančio vaiko 
nereikalaujame drausmės ir tvarkos") ir pana­
šiai tėvų prašoma atsakyti „taip", „ne" arba įra­
šyti kitokį atsakymą. 

Tyrimo eiga. Visi fenilketonurija sergan­
tys vaikai yra Vilniaus universitetinės ligoni­
nės „Santariškių klinikos" Žmogaus genetikos 
centro pacientai. Atvykusių pas gydytojus ge­
netikus tėvų prašėme užpildyti minėtus klausi­
mynus. Kai kuriems tėvams klausimynai buvo 
išsiųsti paštu, pridėjus paaiškinamąjį laišką. Į 
pateiktus klausimynus atsakė 37 FKU sergan­
čių vaikų 32 motinos ( 4 iš jų pateikė informa­
ciją apie savo du FKU sergančius vaikus) ir l 
tėvas. Kontrolinės grupės tiriamųjų buvo ieš­
koma individualiai arba apklausiant trumpa an­
keta (kurioje atsispindi minėti demografiniai 
duomenys) ir šitaip atsirenkant tiriamuosius. 
Kadangi šios grupės tiriamieji turėjo atitikti ser­
gančių vaikų grupę pagal gyvenamąją vietą (tai 
yra didmiestis, rajono centras ar kaimo vieto­
vė), tai jų buvo ieškoma įvairiose Lietuvos vie­
tovėse. Šios grupės tiriamuosius apklausti pa­
dėjo psichologijos specialybės studentės R. Ei­
dukevičiūtė, S. Simanauskaitė, J. Valiukevičiū­
tė, G. Milienė, L. Pakalkaitė, L. Bagdonaitė, 
V Narkūnienė ir V Platkevičiūtė. 

Statistinė duomenų analizė atlikta statistinio 
paketo SPSS 9-ąja versija. 
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Rezultatai 

Pirmiausia palyginome FKU sergančių vaikų 
elgesio problemų įverčius su sveikų vaikų gru­
pės įverčiais. Matome (žr. l lentelę ir l pav.), 
kad bendras fenilketonurija sergančių vaikų el­
gesio problemų įvertis, taip pat internalių bei 
eksternalių problemų įverčiai statistiškai reikš­
mingai didesni nei kontrolinės grupės vaikų. 
Analizuojant tam tikrų elgesio sindromų įver­
čius, abi vaikų grupės statistiškai reikšmingai 
skiriasi uždarumu, somatiniais skundais, neri­
mu l depresija, agresyvumu, dėmesio ir socia­
linėmis problemomis (žr. l lentelę). Mąstymo 
problemomis ir delinkventiniu elgesiu FKU 
sergantys ir sveiki vaikai nesiskiria. FKU ser­
gančių ir sveikų mergaičių ir berniukų emocijų 
bei elgesio problemų vidurkius ir standartinius 
nuokrypius pateikiame 2 lentelėje. Palyginę vi­
durkius su Mann-Whitney U kriterijumi, sta­
tistiškai reikšmingų skirtingos lyties vaikų skir­
tumų neradome. 

Palyginę abiejų tiriamųjų grupių tėvų naudo­
jamas įveikimo strategijas matome, kad sveikus 
vaikus auginančios mamos statistiškai reikšmin­
gai dažniau naudoja atsitraukllro (adaptyvią) stra­
tegiją. Sergančių FKU mamos šiek tiek dažniau, 
tačiau statistiškai nereikšminga� naudoja į emo­
cijas orientuotą (neadaptyvią) strategiją (žr. 
2 pav. ). Atlikę koreliacinę duomenų analizę nu­
statėme, kad abiejų tiriamųjų grupių tėvų naudo­
jami įveikų būdai skirtingai siejasi su vaikų emo­
cijų ir elgesio problemomis. Sveikus vaikus augi­
nančių tėvų emocionali įveikimo strategija tei­
giamai koreliavo tik su delinkventiniu vaikų el­
gesiu, Pearson r = 0,387, p < 0,05. Sergančius 
FKU vaikus auginančių mamų ernocionali įveika 
statistiškai reikšmingai teigiamai koreliavo su vai­
kų nerimu l depresyvumu (r = 0,392, p < 0,05), 
somatiniaisskundais (r = 0,44,p < O,Ol)irsuben­
dru internalių problemų įverčiu (r = 0,441, 
p< 0,01). 



l lentelė. Visųfenilketonurija sergančių ir s-veikų -vaikų elgesio problemų j-verčių -vidurkių palyginimas 

Elgesio problemų skalė s 
Įverčių vidurkiai Stjudento t Patikimumo 

Sveiki N = 37 

Visos emocijų ir elgesio problemos 27,47 
Internalios problemos 8,89 
Eksternalios problemos 11,24 
Uždarumas 3, 11 
Somatiniai skundai 1,84 
Nerimas l depresija 4,3 
Socialinės problemos 2,81 
Mąstymo problemos 0,46 
Dėmesio problemos 4,51 
Delinkventinis el11,csys 2,64 
A11.resyvµmas 8,6 

40 
35 
30 
25 
20 
15 
10 
5 
o 

FKUN=37 

39,51 
14,08 
14,76 
4,68 
2,97 
6,89 
4,11 
0,89 
7 35 
3 19 

11,57 

kriterijus 

3,673 
3.588 
2,363 
2,960 
2,450 
3,265 
2,642 
1,527 
3,893 
1,154 
2,535 

ID Sveiki N=37 
[]FKU N=37 

lygmuo 

0,000 
0,001 
0,021 
0,004 
0,017 
0,002 
O,QlO 
0,131 
0,000 
0,252 
o 013 

lntemalios Ekstemalios Iš viso problemų** 
problemos** problemos* 

l pav. FKU sergančių ir Sl'eikų l'aikų internalių, eksternalių 
ir -visų emocijų bei elgesio problemų l'idurkiai 

Pastaba. • pažymėti statistiškai reikšmingi skirtumai, kai p< 0,05; •• kai p< 0,01 

Fenilketonurija sergančius vaikus auginan­
tys tėvai reakcijas į vaikui diagnozuotą ligą daž­
niausiai apibūdina pasimetimo, sumišimo, bai­
mės dėl nežinomybės jausmais (žr. 3 lentelę). 
Du trečdaliai tėvų ( 68 proc.) teigia, kad ilgai ne­
galėjo apsiprasti su mintimi, jog vaikui diagno­
zuota genetinė liga. Daugiau nei trečdalis tėvų 
(38 proc.) jautė didelį pyktį sau, Dievui l liki­
mui arba sutuoktiniui, daugiau nei ketvirtadalis 

tėvų (27 proc.) kaltino save. Trečdalis tėvtĮ slėpė 
diagnozę nuo aplinkinių žmonių. 

Dauguma tėvų, nurodydami ligos įtaką san­
tykiams su sergančiu vaiku, teigė, kad nori nuo­
lat būti šalia savo vaiko (78 proc., žr. 3 lentelę). 
Daugiau nei pusė tėvų (59 proc.) dažniau nuo­
laidžiauja vaikui, kuriam diagnozuota fenilke­
tonurija, ir mažiau nei pusė ( 41  proc.) sako ne­
reikalaujantys drausmės ir tvarkos. Beveik treč-
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2 lentelė. Sergančiųfenilketonurija bei sveikų mergaičių ir berniukų elgesio problemų ;verčių vidurkiai ir 
standartiniai nuokrypiai 

Emocij1Į ir elgesio 
FKU sergančios FKU sergantys Sveikos 
merf[aitė s N = 20 berniukai N = 17 merf[aitė s N=20 

problemų skalė s M SD M SD M SD 
Visos elgesio 39,65 11, 15 39,35 20,09 26,47 11,41 
problemos 
Internalios 14,7 6,65 13,35 8,06 9 5,13 
problemos 
Eksternalios 15,l 6,18 14,35 7,57 10,7 6,31 
problemos 
Uždarumas 4,8 2,44 4,52 3 3,2 1,99 
Somatiniai skundai 3,35 2,48 2,53 1,74 1,7 1,66 
Nerimas l depresija 7 3,61 6.76 4 47 4,5 2,91 
Socialinės 4 1,95 4,24 2,66 2,95 1,99 
problemos 
Mąstymo 0,5 0,69 1,35 2,09 0,3 0,57 
problemos 
Dėmesio problemos 6,65 3,1 8.18 4,36 4,05 1,96 
Delinkventinis 3,25 1,89 3,12 2,57 2,2 1,47 
el11.esvs 
Agresyvumas 11,85 4,92 11,24 5,89 8,5 5,37 

75 
Vengimo 2 

2 
Emocionali 

Atsitraukimo* 6 

Racionali 

o 5 10 15 20 

2 pav. FKU sergančius ir sveikus vaikus auginančių tėvų 
naudojamų streso jPeikimo strategijų vidurkiai 

Sveiki berniukai 
N= 17 

M SD 
28,59 13,04 

8,77 4,93 

11,88 5,73 

3 1,58 
2 1,97 

4,06 2,63 
2,65 1,93 

0,65 0,93 

5,06 2,7 
3,18 2,07 

8,71 4.07 

DFKU 
CISveiki 

Pastaba. • pažymėtas statistiškai reikšmingas skirtumas, kai p < 0,05 
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3 lentelė. FKU sergančių l'aikų elgesio problemų il'erči11 palyginimas pagal motinų reagal'imq i l'aiko ligą ir 
santykius su juo 

VaikiĮ elgesio 
/verčiu vidurkiai -� Cl � /verčiu vidurkiai .E: o o 

/verčiu vidurkiai 

·� • Cl r problemų 
Nuolai- Nenuo-

� �� 
Jautė 

skalės 
džiauja laidžiau-

� ..::. pyktį 
Nee 22 ia N=J.I Ne� 14 

Uždarumas 5,59 2,86 p< 0,01 6,1 
Somatiniai 3,59 2 Sk. 11. 4.3 
skundai 
Nerimas l 8,14 4,86 p <0,05 9,4 
depresija 
Socialinės 4,82 3,07 p <0,05 5,6 
problemos 
Mąstymo 1,23 0,43 Sk. n. 1,4 
problemos 
Dėmesio 8,41 5,86 p <0,05 9,3 
problemos 
Delinkventi- 2,77 3,93 Sk. n. 3,5 
nis elgesys 
Agresvvumas 12,62 10,5 Sk. n. 13,1 
Intemalios 16,86 9,29 p <0,01 19,2 
problemos 
Ekstemalios 15,41 14,43 Sk. 11. 16,6 
problemos 
Visos emo- 46,73 33,07 p <0,05 52,1 
cijų ir elgesio 
problemos 
Amžiaus 9,15 8,63 Sk. n. 8,7 
vidurkis 

Pastaba. Sk. n. - skirtumas statistiškai nereikšmingas 

dalis mamų (30 proc.) tvirtina, kad dažnai kon­
fliktuoja su sergančiu vaiku. 

Vidurkių palyginimui taikydami Mann-Whit­
ncy U kriterijų ir tikrindami, kaip minėtos tėvų 
reakcijos į ligą susijusios su vaikų emocijų ir el­
gesio problemomis nustatėme, kad labiausiai su 
jomis siejasi kaltės ir pykčio jausmai. Palyginę 
tarpusavyje FKU vaikų elgesio sindromų įver­
čius pagal tai, ar jų tėvai reagavo į vaiko ligą pyk­
čiu, ar ne, matome, kad statistiškai reikšmingai 
šios dvi FKU vaikų grupės skiriasi uždarumu, 
socialinėmis ir dėmesio problemomis ( žr. 4 len­
telę ). Pykčiu reagavusių tėvų sergančių vaikų vi­
sų emocijų ir elgesio problemų bei internalių 
problemų įverčiai yra statistiškai reikšmingai di-

Nejautė �š� 
Kaltino Nekaltino � .::; :: 

pykčio ·- &l ?-.. save savęs � :: Š-O< 
N=23 � -.. N= JO N=26 

3,92 p< 0,01 6,21 3,74 p<0,05 
2,46 Sk. n. 3,29 2,78 Sk. n. 

5,89 p <0,05 8,71 5,78 p<0,05 

3,58 p <0,05 5,21 3,43 p<0,05 

0,73 Sk. n. 1,57 0,48 Sk. n. 

6,69 p< 0,01 9,5 6,04 Sk. n. 

3,12 Sk. 11. 3,5 3 Sk. 11. 

11,31 Sk. 11. 12 93 10,74 Sk. n. 
11,89 p <0,05 17,71 11,87 p< 0,01 

14,42 Sk. n. 16,43 13,74 Sk. n. 

37,31 p <0,01 50,43 35,57 p< 0,01 

9,19 Sk. n. 8,71 9,56 Sk. 11. 

desni nei kitų FKU vaikų. Analogi�kai palyginę 
save kaltinusių ir nekaltinusių tėvų vaikų elge­
sio įverčius matome, kad šie vaikai irgi statistiš­
kai reikšmingai skiriasi uždarumu, nerimu l dep­
resija, socialinių problemų įverčiu. Savęs kalti­
nimu į vaiko ligą reagavusių tėvų vaikai turi sta­
tistiškai reikšmingai daugiau iš viso ir interna­
lių problemų (žr. 4 lentelę). Lyginamų grupių 
vaikų amžiaus vidurkiai statistiškai reikšmingai 
nesiskiria. 

Išanalizavę vaikų emocijų ir elgesio proble­
mų ryšį su tėvų ir vaikų santykių ypatumais nu­
statėme, kad patikimai su elgesio problemomis 
siejasi nuolaidžiavimas sergančiam vaikui (žr. 
4 lentelę). FKU sergančių vaikų, kuriems tėvai 
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4 lentelė . . FKU sergančius vaikus auginančių tėvų reagavimas į vaiko ligą ir santykiai Sll sergančiu vaiku 

Teiginiai apie reakcijas Teigiamas atsakymas Neigiamas atsakymas Neatsakė 
i vaiko ligą ir santykius 

su ser!lančiu vaiku 
Ilgai negalėjo apsiprasti su 
mintimi apie vaiko li11.a 
Jautėsi pasimetę ir sumišę 
Jautė dideli pykti sau l kitiems 
Slėoė dia1rnoze nuo aplinkinių 
Kaltino save 
Buvo baisu, nes neturėjo žinių 
apie vaiko li11,ą 
Nori visąlaik būti šalia vaiko 
Vaikui dažniau nuolaidžiauja 
Dažnai konfliktuoja su vaiku 
Nuolat ll.alvoia aoie vaiko lill.a 
Iš vaiko nereikalauja 
mės ir tvarkos 

50 
45 
40 
35 
30 
25 
20 
15 
10 

5 
o 

draus-

Skaičius 

25 

35 
14 
13 
10 

30 

29 
22 
11 
18 

15 

Procentai Skaičius Procentai Skaičius 

67,6 10 27 2 

94,6 2 5,4 o 
37,8 23 62,2 o 
35,l 23 62,2 l 
27 26 70,3 l 

81, l 6 16,2 l 

78,4 7 18,9 l 
59,4 14 37,8 l 
29,7 25 67,6 l 
48 6 18 48,6 l 

40,5 21 56,8 l 

lnternalios problemos Eksternalios problemos Visos elgesio problemos 
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\El Turi sergantį broivseserį N=9 •Turi sveiką broivseserį N=14 [J Vienintelis N� 

3 pav. Vienintelių šeimoje, turinčių sergantį brolį Į seserį ir 

turinčių sveiką brolį Į seserį FKU sergančių vaikų internalių, eksternalių ir 
visų emocijų bei elgesio problemų vidurkiai 

Procentai 

5,4 

o 
o 

2,7 
2,7 

2,7 

2,7 
2,7 
2,7 
2,7 

2,7 



100% 
90% 
80% 
70% 
60% 
50% 
40% 
30% 
20% 
10% 

0% 

O Turi sveiką brolVseseri 
•Turi sergantį brolVseseri 
l!I Vienintelis 

T ėYal kaltino saY8 Tėvai pyko ant savęs/kitų 

4 pav. Tė"ų sa„ęs kaltinimo bei pykčio jausmų 

ir FKU sergančių "aikų statuso šeimoje ryšys 

dažniau nuolaidžiauja, internalių ir visų elgesio 
problemų įverčiai statistiškai reikšmingai dides­
ni nei nenuolaidžiaujančių. Statistiškai reikšmin­
gai šios dvi vaikų grupės skiriasi uždarumu, neri­
mu l depresija, socialinėmis ir dėmesio proble­
momis.Paanalizavę, kaip minėti veiksniai (tėvų 
naudojami įveikų būdai, kaltė ir (arba) pykčio 
jausmai ir nuolaidžiavimas vaikui) susiję tarpu­
savyje, nustatėme, kad save kaltinę ir (arba) pykę 
tėvai statistiškai reikšmingai dažniau naudoja ne­
adaptyvias įveikos strategijas (Spearman rho yra 
0,339, p < 0,05). Pritaikius Mann-W hitney U kri­
terijų, save kaltinusių ir nekaltinusių, pykusių ir 
nepykusių tėvų emocionalių ir bendrai neadapty­
vių įveikų vidurkiai skiriasi statistiškai reikšmin­
gai (p < 0,05). Reakcija į vaiko ligą pykčio ir kal­
tės jausmais savo ruožtu susijusi su nuolaidžiau­
jančiais santykiais su sergančiu vaiku (skaičiuota 
taikant Chi-kvadrato kriterijų, p < 0,01 ). 

Vertus dėmesio rezultatus gavome palyginę 
fenilketonurija sergančių vaikų elgesio įverčius 
pagal tai, su kokiu broliu l seserimi- tai yra ser­
gančiu ta pačia liga ar sveiku - jie auga. Šias dvi 
vaikų grupes lyginome ir su vieninteliais šeimo­
je sergančiaisiai'> FKU. Ta pačia liga (FKU) ser-

gantį broŲ l sesetj turintiems vaikams kyla ma­
žiausiai emocijų ir elgesio problemų (žr. 3 pav. ). 
Šių trijų vaikų grupių vidurkiams palyginti taikę 
Kruskal-Wallis'o kriterijų nustatėme, kad statis­
tiškai reikšmingai skiriasi uždarumo (p < 0,01 ), 
nerimo l depresijos (p < 0,0 1), socialinių 
(p< 0,01) ir dėmesio problemų (p< 0,01) bei 
agresyvumo (p < 0,05) skalių įverčiai. Sveiką 
brolį l sesetj turinčių ir vienintelių šeimoje FKU 
sergančių vaikų minėtų skalių įverčiai yra aukš­
tesni, nei turinčių sergantį brolį l seserį. Be to, 
pritaikę Chi-kvadrato kriterijų nustatėme, kad 
tik vieną FKU sergantį vaiką auginantys tėvai 
dažniau linkę reaguoti į jo ligą kaltės ir pykčio 
jausmais, nei du FKU sergančius vaikus augi­
nantys tėvai (p < 0,01 ). Nė vienas pastarųjų tė­
vų nekaltino savęs dėl vaiko ligos ir tik du jautė 
pyktį (žr. 4 pav. ). 

Rezultatų aptarimas 

Fenilketonurija sergantys vaikai emocijų ir el­
gesio problemomis statisti�kai reikšmingai ski­
riasi nuo sveikų vaikų. Labiausiai FKU sergan­
tys vaikai skiriasi internaliomis, dėmesio ir so-
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cialinėmis problemomis. Šie mūsų duomenys 
sutampa su kitų FKU ar kitomis nuolatinėmis 
ligomis sergančių vaikų psichologinių proble­
mų tyrėjų išvadomis, teigiančiomis, kad šie vai­
kai turi daugiau internalių ir dėmesio (Weglage 
et ai., 2000; Weglage, 2000; Smith, Knowles, 
2000; Smith et ai, 1988; Sullivan, Chang, 1999; 
Weglage ir kt., 1992; Burgard ir kt., 1994) bei 
socialinių problemų (Meijer ir kt., 2000). Ki­
taip negu minėti autoriai, mes taip pat nustatė­
me, kad FKU sergantys vaikai pasižymi ir di­
desniu nei sveikieji agresyvumu. Tačiau išskyrus 
tai, kad didesnis agresyvumas galbūt siejasi su 
kitomis emocijų ir elgesio, ypač dėmesio, pro­
blemomis, pagrįstai paaiškinti šio rezultato kol 
kas negalime. Juolab kad, kitaip nei internalios, 
socialinės ir dėmesio problemos bei visos elge­
sio ir emocijų problemos, agresyvumas nėra 
reikšmingai susijęs nė su vienu mūsų darbe ana­
lizuotu elgesio problemas aiškinančiu veiksniu. 

Mūsų rezultatų analizė parodė, kad patiki­
miausiai FKU vaikų elgesio problemos, kurio­
mis jie skiriasi nuo sveikų bendraamžių, siejasi su 
mamų reagavimu į ligą kaltės ir pykčio jausmais, 
emocionalių streso įveikimo strategijų naudoji­
mu, nuolaidžiaujančiais santykiais su sergančiu 
vaiku ir faktu, kad FKU sergantis vaikas yra vie­
nintelis šeimoje arba turi sveiką brolį l seserį. 

Taigi mūsų rezultatai iš esmės patvirtina FKU 
sergančių vaikų psichopatologijos tyrėjų prielai­
das (Weglage, 2000; Sullivan, Chang, 1999), kad 
emocijų ir elgesio sunkumai turėtų būti aiškina­
mi atsižvelgiant į psichologinių artimiausios vai­
ko aplinkos veiksnių (tėvų ir vaikų santykiai, at­
mosfera šeimoje, tėvų psichologinis prisitaiky­
mas ir pan.) įtaką vaiko raidai. 

Tai, kad įgimta ar paveldėta liga daro vaiką 
savotiškai „kitokiu", ypač skirdama jį nuo kitų -
šia liga nesergančių - asmenų, iš dalies parodo 
rezultatai, gauti palyginus FKU sergančius vai­
kus pagal tai, su kokiu - sergančiu ar sveiku -
broliu l seserimi jie auga. Kai vienoje šeimoje au-
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ga du FKU sergantys vaika� jtĮ elgesio problemos 
faktiškai nesiskiria nuo kontrolinės grupės vaikų 
ir yra kur kas mažesnės nei FKU sergančių vaikų, 
kurie auga su sveiku broliu ar seserimi arba yra 
vieninteliai vaikai šeimoje. Šie rezultatai mums 
patiems yra netikėti ir kol kas sunkiai paaiškina­
mi. Kadangi kalbama apie FKU sergančius vai­
kus, kuriems svarbu kasdieną laikytis dietos, at­
rodytų, kad logiškiausia būtų šį vaikų skirtumą 
priklausomai nuo šeimoje esančio brolio l sesers 
aiškinti sunkumais dėl dietos. Kai šeimoje FKU 
serga abu vaika� tai jie ir maitinami vienodai. Tuo 
tarpu kai vienas serga, kitas - ne, iškyla papildo­
mų rūpesčių dėl jų maitinimo, skirtingų patieka­
lų gaminimo ir panašiai. Tačiau vargu ar šis aiški­
nimas labai pagrįstas kalbant apie vienintelius vai­
kus, kurie savo problemomis irgi susilygina su 
turinčiais sveiką brolį l seserį. 

Esmė tikriausiai yra ne patys sunkumai, su­
siję su specialaus maisto gaminimu, draudžia­
mo maisto ribojimu, net slėpimu nuo sergančio 
vaiko, o tai, kaip jaučiasi kitokiu maistu nei visi 
maitinamas vaikas ir tikriausiai kaip jaučiasi tė­
vai, negalėdami vaikui duoti to, ką duoda kitiems 
vaikams ar valgo patys. 

Tendencija lyginti save su žmonėmis, susi­
jusiais su mūsų socialine situacija, yra bendra­
žmogiška: vaikai, kaip ir suaugusieji, yra jaut­
rūs favoritizmui arba išnaudojimu� jie linkę pa­
stebėti, ar su jais elgiamasi blogiau, ar geriau 
nei su kitais (Caprara, Rutter, 1997). T ikėtina, 
kad pirmiausia vaikai lygina save ir elgesį su 
jais šeimoje stebėdami kitus šeimos narius, ki­
tus ten esančius vaikus. Sergantis fenilketonu­
rija vaikas, taip lygindamas, be kitų įmanomų 
subtilių skirtumų, akivaizdžiausiai mato, kad 
gauna kitokį maistą, o tai gali interpretuoti kaip 
jam daromą skriaudą. 

T ikriausiai „skriaudžiantys" savo vaiką jau­
čiasi ir tėvai, kai negali jam duoti maisto, kurį 
valgo patys ar kiti šeimos nariai: maistas ir jo 
davimas psichologine prasme yra prilyginami rū-



pesčiu� meilei. Dėl šios priežasties tėvai gali būti 
linkę lepinti sergantį vaiką, pataikauti jam ar la­
biau nuolaidžiauti kitose veiklos srityse ar situ­
acijose. 

Kaip tik šis tėvų santykių su sergančiu vaiku 
aspektas - tai yra nuolaidžiavimas jam, - mūsų 
tyrimo duomenimis, labai reikšmingai siejasi su 
FKU sergančių vaikų emocijų ir elgesio sunku­
mais, internaliomis problemomis (uždarumu, 
nerimu l depresija), be to, socialinėmis ir dėme­
sio problemomis. Kiti autoriai (Weglage 2000; 
Sullivan, Chang, 1999) nurodo, sakytume, kiek 
kitokią tendenciją: FKU sergančių vaikų elge­
sio problemos siejamos su griežtai kontroliuo­
jančiu tėvų auklėjimo stiliumi. Tačiau bendrai 
kalbant apie nuolatinėmis ligomis sergančių vai­
kų psichologiją, jų ypatinga globa ir pataikavi­
mas jiems, arba lepinimas, priskiriami prie rizi­
kos veiksnių, galinčių lemti sergančiųjų elgesio 
problemas (Eiser, 1985; Meijer ir kt., 2000). 

Ir vienu (nuolaidžiavimo), ir kitu (griežto 
kontroliavimo) atveju toks tėvų elgesys gali būti 
nulemtas jų pačių vidinių išgyvenimų, priimant 
vaiko ligą ir įveikiant kasdien iškylančius sun­
kumus. Šią prielaidą patvirtino ir mūsų tyrimo 
rezultatai: tėvų nuolaidžiavimas savo sergančiam 
vaikui statistiškai reikšmingai siejosi su jų kal­
tės jausmais, pykčiu, neadaptyviais streso įveikų 
būdais. 

Mes neatmetame galimybės, kad FKU ser­
gančių vaikų psichologinės problemos gali sie­
tis su jų didesniu organiniu pažeidžiamumu, pa­
vyzdžiui, dėl galimų neuropsichologinių trūku­
mų, kurie, manoma, didina elgesio problemų ri­
ziką (Ris ir kt., 1997; Weinland ir kt., 1992). 
Kaip tik dėl organinio ligos poveikio sergantys, 
o ne sveiki vaikai gali būti labiau pažeidžiami ir 
įvairių aplinkos rizikos veiksnių (Caprara, Rut­
ter, 1997; Wenar, 1990). Galbūt tai yra viena iš 
priežasčių, kodėl į emocijas orientuotas streso 
įveikimo būdas, mūsų tyrimo duomenimis, 
reikšmingiau siejosi su FKU sergančių vaikų, o 

ne sveikųjų, elgesio problcmomi'i. Apskritai to­
lesni tyrimai turėtų teikti daugiau aiškumo apie 
tai, kaip tarpusavyje sąveikauja genetiniai Į or­
ganiniai ir aplinkos veiksniai, sąlygodami nuo­
latine liga sergančių vaikų psichologinį prisitai­
kymą. 

Galima daryti prielaidą, kad tikriausiai nei­
giamiau reaguojantys į vaiko ligą tėvai tiesiog „ma­
to" daugiau paties vaiko elgesio problemų. Pana­
šių tendencijų neišvengia ir kai kurios tėvų emo­
cinių sutrikimų ryšį su vaikų internaliomis pro­
blemomis nagrinėjančios studijos (Mesman, Ko­
ot, 2000). Pavyzdžiui, Canning ir bendraautorių 
( 1993) tyrimo rezultatai rodo, kad motinų distre­
sas (nusivylimas, neigiamas ligos priėmimas) ko­
reliavo su nuolatinėmis ligomis sergančių vaikų 
psichopatologija, kurią įvardijo pati mama, o ne 
vaikas (apskritai vaiko ir mamos pateikiamų ver­
tinimų sutarimas buvo pakankamai mažas). No­
rint išvengti tokio rezultatų aiškinimo vienpusiš­
kumo, ateityje reikėtų remtis ne tik tėvų, bet ir 
kitų respondentų (paties vaiko, mokytojų, kitų spe­
cialistų) teikiama informacija. 

Vis dėlto, net ir darydami prielaidą, kad į 
emocijas, o ne į problemos sprendimą orientuo­
ti, save kaltinantys ar pykstantys ant kitų tėvai 
tiesiog aptinka daugiau (nei jų yra iš tikrųjų ar jų 
nurodytų kiti respondentai) savo vaikų emocijų 
ir elgesio problemų, negalime atmesti fakto, pa­
tvirtinto ir mūsų tyrimo duomenimis, kad tėvų 
požiūri'> į vaiką ir jo ligą veikia santykius su ser­
gančiu vaiku. 

Streso įveika paprastai atspindi prisitaiky­
mo procesą ( Compas ir kt., 200 l). Konkrečiu 
atveju - prisitaikymą prie vaiko ligos. Todėl kal­
tės ir pykčio jausmus, kuriuos nurodė mūsų ti­
riamųjų mamos, reikšmingai susijusius su ne­
adaptyviomis įveikomis ir rodančius didesnį 
vaikų elgesio problemiškumą, mes linkę laiky­
ti trikdančiais vaiko ligos priėmimą, prisitai­
kymą prie jos ir atitinkamai efektyvų ligos įvei­
kimą. Tėvų depresiškumas (apie kurį savo tyri-
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me tik netiesiogiai galime spręsti iš kaltės jaus­
mų ir emocionalilĮ įveikų) gali riboti jtĮ gali­
mybes tenkinti socialinius ir emocinius vaiko 
poreikius (Goodman, Gotlib, 1999). Be to, tai 
gali pasunkinti ir kasdienių stresinių situacijtĮ, 
susijusių su dietos kontrole, sprendimą. Taigi 
vaikų psichopatologijos rizika didėja ilgainiui 
kaupiantis nepalankioms situacijoms ( Capra­
ra, Rutter, 1997). 

Manome, kad jau nuo pat pradžių, gimus vai­
kui, sergančiam FKU ar kita įgimta liga, galima 
išvengti tokių grandininių neigiamų poveikių vai­
ko psichinei sveikatai teikiant psichologinę pa­
ramą tėvams. Būtina kuo anksčiau konsultuoti 
tėvus, aptariant jų reagavimą į vaikui diagnozuo­
tą ligą, gydymo reikalavimų laikymąsi, pagaliau 
vaiko elgesio ypatumus įvairiais raidos etapais. 
Nuolat turėtų būti stebima ir vertinama vaiko 
psichosocialinė raida bei tėvų požiūrio į tą raidą 
aspektai, labiausiai atsiskleidžiantys per santy­
kius su sergančiu vaiku. 

Išvados 

l. Fenilketonurija sergantys ir nuo jos gydo­
mi 4-14 metų vaikai turi daugiau emocijų ir el­
gesio problemų nei jų sveiki bendraamžiai. Šia 
liga sergantys vaikai būna uždaresni, nerimas­
tingesni l depresiškesni, agresyvesni, turi dau-
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EMOTIONAL AND BEHAVIORAL PROBLEMS OF CHILDREN WITH PHENYLKETONURIA 

Roma Jasieaė, Rasa Bieliaaskaitė, Loreta Cimbalistieaė 

Summa r y  

Phenylketonuria (PKU) is an inherited genetic meta­
bolic disorder in which the enzyme required to digest 

phenylanine (Phe) is missing. If untreated, individuals 
with PKU will develop high levels of Phe in their 
blood which can affect brain development and func­
tion. That's why low protein diet must be introduced 
as early as possible from the birth. Nevertheless, se­
veral studies show higher incidence of behavioral pro­
blems, especially intemalizing, in early treated PKU 
children. Parental maladjustment to their child's chro­
nic illness and everyday stress related to the burden 
of special diet can be reasons for psychological pro­

blems of PKU children. The aim of our study is to 
evaluate the psychological adjustment of PKU chil­
dren (as compared to healthy controls) and analyze it 
in the context of psychological impact of PKU on the 
family. 

Įteikta 2002-02-01 
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Parents of 37 early-treated PKU children (age 
4-14 years old) and of 37 matched controls answered 
the Child Behavior Checklist (CBCL, Achenbach, 

1991) and questionnaire on stress coping strategies 
(Elklit, 1996). Parents of PKU children also answered 
the questionnaire on reactions to child's disease and 
it's impact on the family. 

The results of present study indicate that PKU chil­
dren have significantly more behavioral problems than 
healthy controls. They are more withdrawn, anxious l 
depressive, aggressive, have more social and attention 
problems. The higher rates of intemalizing and overall 
problems are related to parentai maladjustment (fee­
lings of guilty and anger) together with maladaptive 

( emotional) everyday stress coping strategies. Two latter 
factors further indulging the child, that also predicts the 
psychological maladjustment of PKU children. 
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