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Ankstyvas ir tinkamas fenilketonurijos gydymas yra batinas norint uZtikrinti normalig psichine ir
fizine sia liga serganciy vaiky raidg. Net tinkamai gydomi fenilketonurija sergantys vaikai turi elgesio
problemy, tiesiogiai nekylanciy dél pacios ligos. Mdsy tyrimo tikslas buvo jvertinti fenilketonurija
sergandiy ir nuo jos gydomy vaiky elgesio problemas ir tai, kaip jos susijusios su psichologiniu ligos
poveikiu seimai bei tai, kaip tévai reagavo j vaiko liga, kokie yra jy santykiai su serganciu vaiku.
Tyrimo rezultatai parodé, kad sergantys fenilketonurija vaikai turi daugiau emocijy ir elgesio proble-
my nei sveiki jy bendraamZiai. Patikimiausiaifenilketonurija serganciy vaiky internalios, socialinés ir
démesio beivisos emocijy ir elgesio problemos siejosi su mamy reagavimu j vaiko liga kaltés ir pykcio
jausmais, j emocijas orientuoty streso jveikos strategijy naudojimu, nuolaidZiaujanéiais santykiais su

serganciu vaiku.

Fenilketonurija (FKU) - tai autosominiu rece-
syviniu biildu paveldima medziagy apykaitos li-
ga, kaifermentas fenilalaninhidroksilaze (FAH)
praranda savo funkcija ir nebegali katalizuoti
aminoriigSties fenilalanino (Phe) virtimo ami-
noriig§timi tirozinu (Kucinskas, 2001). Dél to
organizme kaupiasi metabolitai, trikdomakity
aminoriig§¢iy apykaita, kas ypa¢ kenkia centri-
nes nervysistemos raidai (Cimbalistiene, 2000).

Negydoma FKU jau pirmaisiais gyvenimo
metais lemia psichinés ir fizinés raidos triku-
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mus. Mazdaug 96 procenty negydyty FKU pa-
cienty intelekto koeficientas yra mazesnis nei
60 baly; be to, jiems bidingi traukuliai, kiti neu-
rologiniai simptomai (Eiser, 1985). Lietuvoje,
kaip ir daugelyje kity pasaulio $aliy, visi nauja-
gimiai tikrinami $iai ligai nustatyti, kad dar pir-
majj gyvenimo meénesj biity pradéti gydyti. Lie-
tuvoje FKU nustatoma vidutini§kai [ i§ 9000
naujagimiy (Cimbalistiené, 2000).

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



nino (Phe) turin€ius maisto produktus. Negali-

ma valgyti mesos, Zuvies, kiau$iniy, siirio, anks-

tiniy darZoviy, kruopy, Sokolado, miltiniy pro-
dukty. Sergantiems FKU skiriama specialiy
aminoriigsciy miSiniy, kuriuose beveik néra Phe.

P. Burgard (2000) nurodo, kad svarbiausi gydy-

mo nuo fenilketonurijos parametrai yra:

* Gydymo pradzia: kuo anksc¢iau pradedama
gydyti, tuo geresné psichiné ir fiziné sergan-
¢iyjy raida;

* Phe koncentracijos kraujyje kontrolés koky-
bé: daugiausia ji priklauso nuo kasdienés vai-
ko mitybos, uz kurig atsakingi tévai;

* Phe koncentracijos kraujyje kontrolés truk-
me: specialios dietos patariama laikytis nuo
gimimo bent iki 10 mety; pageidautinair il-
giau, ypac paauglystéje ar netsuaugus, vengti
baltyminio maisto.

FKU poveikis serganciam vaikui. Kadangi
fenilketonurijabuvo pirmasis atrastas ir aprasy-
tas medzZiagy apykaitos sutrikimas, susijes su
protiniu atsilikimu, ilga laika vienas svarbiau-
siy gydymo efektyvumo parametry buvosergan-
¢iyjy intelekto koeficientas (IQ). Daugumos psi-
chologiniy, medicininiy ir biocheminiy tyrimy
iSvada —kad ankstiir tinkamai gydytivaikaiyra
normalaus intelekto; tai yra vaiky, serganciy
FKU, intelektas atitinkavidutinjlygj, tac¢iau pa-
prastai yra Siek tickZemesnis nei bendros popu-
liacijos, tévy, sesery / broliy ar sveiky bendra-
amziy (Burgard, Link, Schweitzer-Krantz, 2000;
Burgard, 2000; Waisbern, 2000).

Intensyvi pastaruosius porg deSimtmeciy da-
rytaserganciy FKU pazintiniy funkcijy analize
rodo, kad $ie vaikai, paaugliai ir net suaugusieji
turitamtikry neuropsichologiniy triikumy. La-
biausiai nukencia jy psichomotorinis greitis, arit-
metiniai, lingvistiniai ir vizualiniai-motoriniai
gebéjimai (Chang, Gray, O’Brien, 2000; Wais-
bern ir kt., 1994; Stemerdink ir kt., 1999). Sie
trikumai siejami su neurocheminiais kaktinés

smegeny srities, kuri atsakingiausia uz vykdo-
masias funkcijas, pakitimais (Ris ir kt., 1997).
DelSsios prieZasties kai kurie FKU sergantys vai-
kai gali turéti mokymosi sunkumy (Kalverboer
irkt., 1994). Be to, pazeidimai kaktinéje srityje
i$ dalies gali paaiskinti didesnj FKU vaiky akty-
vumg ir impulsyvuma (Smith ir kt., 1988).

Neuropsichologiniai triilkumai ir bendras
serganciyjy 1Q siejami su jau minétais gydymo
parametrais, taiyra jie labiausiai priklauso nuo
gydymo pradzios, Phe koncentracijos kontrolés
kokybes bei trukmes. Nustatytas statistiSkai
reikSmingas rySys tarp serganciy FKU pradinés,
vidutinés ar dabartinés Phe koncentracijos ir
bendryjy gebéjimy testy rezultaty (Burgard ir
kt., 1996; Kalverboer ir kt., 1994; Waisbern ir
kt., 1994; Chang, Gray, O’Brien, 2000).

Tuo tarpu veiksniai, turintys jtakos emoci-
neiirsocialinei nuo FKU gydomy vaiky raidai
nera gerai Zinomi, bet greiciausiai jie ne tokie
patys, kaip veikiantys intelekto raidg (Waisbern,
2000). Apibendrinant pastaryjy deSimtmeciy
nuo FKU gydomy vaiky ir paaugliy psichologi-
nes studijas daromai$vada, kad jie sudaro dides-
nés psichopatologijos rizikos grupe (Burgard,
2000; Weglage ir kt., 2000; Smith, Knowles,
2000). Nuo gimimo nuolat gydomiFKU pacien-
tai turi mazdaug 1,5—1,9 karto daugiau emocijy
ir elgesio sutrikimy nei sveiki jy bendraamziai
(Burgard irkt.,1996). Paprastai nustatoma, kad
sergantys FKU turi daugiau internaliy proble-
my (taiyra vidiniais i§gyvenimais pasireiskian-
¢iy sunkumy): nerimastingumo, baimiy, prislég-
tumo, uzdarumo, jie jauciasi vieniSesni, pras€iau
vertina save (Smith ir kt., 1988; Weglage ir kt.,
2000; Sullivan, Chang, 1999). Eksternaliy pro-
blemy (elgesio sunkumy) néra daugiau, o agre-
syvumas net gali biiti maZesnis, neisveiky ben-
draamziy (pgl. Sullivan, Chang, 1999).

Manoma, kad nuo FKU gydomy vaiky psi-
chologiniy problemy profilis néra specifinis, bii-
dingas tik Siai ligai, o panasus j kitomis nuolati-
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némis ligomisserganciy vaiky (Sullivan, Chang,
1999; Weglage, 2000; Wenar, 1990; Eiscr,
1985). Taciau, kaip minéjome, $iy problemy
prieZastys vis dar neaiskios.

FKU serganciy ir nuolat gydomy vaiky psi-
chologinio prisitaikymo kokyb¢ aiSkinama re-
miantis dviem poziiiriais: biologiniu ir psicho-
loginiu (Weglage ir kt., 2000). Biologiniu po-
Ziiiriu, dél padidéjusios fenilalanino (Phe) kon-
centracijos kraujyje trikdoma svarbiy neurotran-
smiteriy — dopamino ir seratonino - sinteze ir
tai gali lemti kai kuriuos psichikos sutrikimus
(Sullivan, Chang, 1999; Weglage ir kt., 2000).
Emocijy ar elgesio problemos gali biiti paais-
kintos ir prastesniais paZintiniais gebéjimais,
lemtais minimaliy centrinés nervy sistemos pa-
Zeidimy, kuriy biina net ir gydant FKU. Taigi
nors tiesioginio rysio tarp Phe koncentracijos ir
elgesioproblemypaprastainerandama,kaip tik
prastesni paZintiniai gebéjimai ar mazZesnis in-
telektokoeficientas, salygotas didesnés Phe kon-
centracijos, gali paaiSkinti prastesnj FKU ser-
ganciy vaiky psichologinj prisitaikyma (Jusie-
né ir kt., atiduota spaudai; Smith, Knowles, 2000;
Sullivan, Chang, 1999).

Laikantis psichologinio poZiiirio serganciy
FKU emocijy ir elgesio problemos aiskinamos
pabréziant, kad svarby vaidmenj atlieka stresi-
nis pacios ligos pobiidis ir jos psichologinis po-
veikis visai Seimai (Eiser, 1985; Smith, Know-
les, 2000; Sullivan, Chang, 1999; Weglage ir kt.,
2000).

Fenilketonurijos jtaka Seimai. Dauguma té-
vy, kuriy vaikui diagnozuojama FKU, patiria
psichologinj Soka, ypac turint omenyije tai, kad
liga yra reta (taigineZinoma, nesuprantama); be
to, aiSkinant tévams apie FKU akcentuojama
protinio atsilikimo galimybe, jeiliga negydoma.
Psichologinés tévy reakcijos j liga gali biiti pa-
naSios kaip ir kitais vaiko nejgalumo atvejais:
pykcio ir kaltés jausmai, pasimetimas, nerimas,
nusivylimas (Jackson, 1981).
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Nuo pat kiidikystés daug problemy kelia
dietinio gydymo reikalavimai. Vaiky, sergan-
¢iy FKU, tévy apklausos rodo, kad mitybos
problemyy iSkyla labai anksti, dar pirmaisiais
gyvenimo metais ir jos yra bene svarbiausias
streso $altinis ankstyvoje vaiko raidoje (Awis-
zus, Unger, 1990; MacDonald ir kt., 1994; Ei-
ser, 1985). Maistas bei valgymas yra svarbiis
kasdienio gyvenimo ir socialiniy jvykiy atribu-
tai,todelvienasvarbesniyproblemydietos lai-
kymasis lieka ir véliau, ypac kai vaikas ima lan-
kyti mokykla (MacDonald, 2000). Vaikui pra-
dejus lankyti mokykla tai gali lemti ligos slépi-
ma, dietos nesilaikyma arba riboti socialinj gy-
venima.

Ir maitinimo, ir kitose situacijose pastebi-
ma, kad jau nuo kiidikystés tévai labiau linke
kontroliuoti savo FKUsergantjvaika, be to, bii-
na prie jo labiau prisiri$¢ (Awiszus, Unger, 1990;
MacDonald irkt., 1994). Manoma, kad ribojan-
tis ir kontroliuojantis aukléjimo pobiidis yra
FKU vaiky psichologiniy problemy rizikos
veiksnys (Weglage, 2000).

[§ tiesy duomeny (ir atitinkamai studijy) apie
tai, kaip fenilketonurijos diagnoze veikia $eima,
kokiy psichologiniy problemy joje sukelia ir kaip
tai savo ruoZtu gali biiti susij¢ su psichologine
vaiko raida, yra gana mazai. Todél, apZvalginiy
studijy autoriy (Sullivan, Chang, 1999; Wais-
bern, 2000) nuomone, tolesni tyrimai turéty
teikti daugiau aiSkumo apie aplinkos veiksniy
jtaka pacienty psichologiniamfunkcionavimui.

Nuolatineé vaiko liga visada veikia visa Seima
(Eiser, 1985). Ypac tai tinka FKU situacijai: vai-
ko liga diagnozuojama labai anksti, tai yra pir-
maisiais gyvenimo metais, ir reikalauja nuolati-
nio gydymo. Todélankstyvas tévy gebéjimas pri-
imtivaiko liga $iuo atveju tampa esminiais svei-
kos vaiko asmenybés raidos veiksniais (Mattson,
1972).

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



modeliu, Ch. Eiser (1985) teigia, kad psicholo-
ginis serganciojo funkcionavimas — geras ar pras-
tas prisitaikymas — priklauso nuo reagavimo j
liga ir naudojamy stresojveikimostrategijy. Kal-
bant apie nuolatin¢ vaiky liga, diagnozuojama
nuo gimimo, svarbiausi ¢ia turety biiti kaip tik
téwvy prisitaikymas, jy reakcijos j liga, naudojami
jveiky bidai, savo ruoZtu turintys jtakos vaiko
psichologiniam prisitaikymui.

Lietuvoje FKU sergan¢iy vaiky emocijy ir
elgesio problemos iki $iol nebuvo tyrinétos. Tuo
tarpu uZsienio tyrimy duomenys apie $iuos vai-
kus ir kitomis nuolatinémis ligomis serganciy
vaiky psichologinio prisitaikymo analize leisty
daryti prielaida, kad svarbu ieskoti psichologi-
niy prieZasciy, greiciausiaisusijusiy su tévy psi-
chologiniu prisitaikymu, jy reakcijomis j vaiko
liga, santykiais su serganciu vaiku.

Sio miisy tyrimo tikslai ir yra:

1. Jvertinti FKU serganciy ir nuo jos gydomy
vaiky emocijy ir elgesio problemas.

2. Nustatyti, kaip tévy reakcijos j liga, naudoja-
mi jveiky biidai ir santykiai su vaiku susij¢ su
serganciyjy elgesio problemomis.

Metodika

Tiriamieji yra 37 fenilketonurija sergantys ir
nuo gimimo nuolat gydomi 4-14 mety (vidur-
kis 9 metai, standartinis nuokrypis 2,84; 20 mer-
gaifiy, 17 berniuky) vaikai ir 37 jokia nuolatine
liga nesergantys vaikai (pagal amZiy, lytj, gyve-
namajavieta ir tévy iSsilavinima atitinkantys ser-
ganciyjy grupg).

Ivertinimo biidai. Vaiky emocijy ir elgesio
problemos buvovertinamos Vaiky elgesio klausi-
mynu 4/18, skirtu pildyti tévams (Child Behavior
Checklist 4/18), kurjsudare T. M. Achenbachas
(1991).] lietuviy kalba Sis klausimynas iSverstas
R. Zukauskienés (1997, 2001) ir J. Misiiinaitcs
bei R. Bieliauskaités (2000). Savo tyrime naudo-
jome $§j klausimyno vertima.

Elgesio sindromy dalj sudaro 120 teiginiy
apie vaiko elgesj, kuriuos tévaivertina nuo 0 iki
2 pagal tai, kiek tai tinka jy vaikui. Analizuojant
klausimyno atsakymus, visi teiginiai skirstomi j
aStuonias elgesio sindromy skales: uzdarumas
(arba nusiSalinimas); somatiniai skundai (be ai$-
kios medicininés pricZasties); nerimas / depre-
sija; socialinés problemos; mastymo problemos;
démesio problemos; delinkventinis elgesys; ag-
resyvumas. Naudodamasis faktorine analize, taip
pat remdamasis empiriniais tyrimais ir atvejy
analize, T. M. Achenbachas (1991) tris pirma-
sias skales (uzdaruma, somatinius skundus ir ne-
rima / depresija) jungia j bendra internaliy pro-
blemy faktoriy, o delinkventinj elgesj ir agresy-
vumg - j eksternaliy problemy faktoriy. Ben-
dras elgesio problemy jvertinimas skaic¢iuojamas
sumuojant visy a§tuoniy sindromy skaliy jverti-
nimus.

Teévy naudojamos streso jveikimo strategi-
jos buvo vertinamos [veikimo strategijy klausi-
mynu (Stress Coping Strategies Questionnnai-
re), sudarytu A. Elklito (1996). ] lietuviy kal-
ba jj i$verte ir moksliniams tyrimams naudojo
V. Domanskaite ir D. Gailiené (1998). Klausi-
mynas sudarytas i§ 37 teiginiy, kurie atspindi 4
streso jveikimo strategijas: racionalia (arba |
problemaorientuota, kaip antai,,Planuoju, kaip
elgtis susidariusioje situacijoje“, ,,Bandau rasti
logiska problemos paai$kinima“), emociona-
lig (arba j emocijas orientuota, kaip antai,Jau-
¢iuosi prislégtas ir nelaimingas®, , Kritikuoju
arkaltinusave*), vengimo (arba pasyvaus begi-
mo nuo problemos sprendimo, kaip antai ,,Ban-
dau viska pamirsti“, ,Svajoju apie praeitj, kai
viskas klostési gerai“) ir atsitraukimo (arba
emocinio atsiribojimo, sutelkiant démesj j pro-
blema, kaip antai ,Jauc¢iuosi nepriklausomas
nuo aplinkybiy“, ,, ISsprendZiu problema, iSlai-
kydamas atstuma su ja*). Racionali ir atsitrauki-
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mo jveikimo strategijos yra vadinamos adapty-
viomis, o cmocionali ir vengimo — neadapty-
viomis. Atsakydami j teiginius tiriamieji gali
pasirinktiviena i§ keturiy galimy atsakymy: ,,vi-
sada“ (skiriami3 balai), ,daZnai“(2 balai), ,kar-
tais“ (1 balas), ,,niekada“ (0 baly).

Ligos poveikis §eimai vertinamas straipsnio
autoriy sudarytu klausimynu, remiantis L. Ceg-
kauskienes ir G. Gintilienes (1996, 1998) dar-
bu. | uzdarus klausimus apie reakcijas j vaiko
liga (kaip antai ,,Buvo baisu, nes neturé¢jome Zi-
niy apie vaiko liga“), kaip liga atsiliepé santy-
kiams su vaiku (kaip antai ,,IS sergancio vaiko
nereikalaujame drausmés ir tvarkos®) ir pana-
$iai tévy prajoma atsakyti ,taip“, ,ne“ arba jra-
$ytikitokj atsakyma.

Tyrimo eiga. Visi fenilketonurija sergan-
tys vaikai yra Vilniaus universitetinés ligoni-
nés ,Santariskiy klinikos“ Zmogaus genetikos
centro pacientai. Atvykusiy pas gydytojus ge-
netikus tévy pra§éme uZpildyti minétus klausi-
mynus. Kai kuriems tévams klausimynai buvo
iSsiysti pastu, pridejus paaiSkinamajj laiska. |
pateiktus klausimynus atsaké 37 FKU sergan-
¢iy vaiky 32 motinos (4 i§ jy pateike informa-
cija apie savo du FKU sergancius vaikus) ir 1
tevas. Kontrolinés grupeés tiriamyjy buvo ies-
komaindividualiaiarba apklausianttrumpa an-
keta (kurioje atsispindi minéti demografiniai
duomenys) ir $itaip atsirenkant tiriamuosius.
Kadangi3ios grupéstiriamieji turejo atitikti ser-
ganciy vaiky grupe pagal gyvenamaja vieta (tai
yra didmiestis, rajono centras ar kaimo vieto-
ve), tai jy buvo ieSkoma jvairiose Lietuvos vie-
tovése. Sios grupés tiriamuosius apklausti pa-
dejo psichologijos specialybésstudentés R. Ei-
dukevidiate, S. Simanauskaité, J. Valiukeviditi-
te, G. Miliene, L. Pakalkaite, L. Bagdonaite,
V. Narkiiniené¢ ir V. Platkevicitté.

Statistiné duomeny analiz¢ atlikta statistinio
paketo SPSS 9-3ja versija.
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Rezultatai

Pirmiausia palyginome FKU serganciy vaiky
elgesio problemy jvercius su sveiky vaiky gru-
pes jverciais. Matome (Zr. | lentele ir | pav.),
kad bendras fenilketonurija serganciy vaiky el-
gesio problemy jvertis, taip pat internaliy bei
eksternaliy problemy jver¢iai statistiskai reiks-
mingai didesni nei kontrolinés grupés vaiky.
Analizuojant tam tikry elgesio sindromy jver-
¢ius, abi vaiky grupés statistiSkai reikSmingai
skiriasi uZdarumu, somatiniais skundais, neri-
mu / depresija, agresyvumu, démesio ir socia-
linémis problemomis (Zr. 1 lentel¢). Mastymo
problemomis ir delinkventiniu elgesiu FKU
sergantys ir sveiki vaikai nesiskiria. FKU ser-
ganciy ir sveiky mergaiciy ir berniuky emocijy
bei elgesio problemy vidurkius ir standartinius
nuokrypius pateikiame 2 lentel¢je. Palyging vi-
durkius su Mann-Whitney U kriterijumi, sta-
tistiSkai reik§mingy skirtingos lyties vaiky skir-
tumy neradome.

Palyging abiejy tiriamyjy grupiy tévy naudo-
jamas jveikimo strategijas matome, kad sveikus
vaikus auginancios mamos statisti$kai reikSmin-
gaidaZniau naudoja atsitraukimo (adaptyvia) stra-
tegija. Serganciy FKU mamos Siek tiek daZniau,
taciau statistiSkai nereik§mingai, naudoja j emo-
cijas orientuota (neadaptyvia) strategija (Zr.
2 pav.). Atlike koreliacing duomeny analiz¢ nu-
statéme, kad abiejy tiriamyjy grupiy tévy naudo-
jami jveiky badai skirtingai siejasi su vaiky emo-
cijy ir elgesio problemomis. Sveikus vaikus augi-
nanciy tevy emocionali jveikimo strategija tei-
giamai koreliavo tik su delinkventiniu vaiky el-
gesiu, Pearson r = 0,387, p < 0,05. Sergancius
FKU vaikus auginanc¢iy mammy emocionali jveika
statistiSkai reik$mingai teigiamai koreliavo suvai-
ky nerimu /depresyvumu (r = 0,392, p < 0,05),
somatiniais skundais (r = 044,p < 0,01)irsuben-
dru internaliy problemy jver¢iu (r = 0,441,
p <0,01).



1 lentele. Visy fenilketonurija serganciy ir sveiky vaiky elgesio problemy jverciy vidurkiy palyginimas

_ _ [veréiy vidurkiai Stjudento t Patikimumo |
Elgesio problemy skalés kriterii
SveikiN =37 | FKUN = 37 iterijus lygmuo
Visos emoeijy ir elgesio problemos 2747 39,51 3,673 0,000
Internalios problemos 8,89 14,08 3.588 0,001
Eksternalios problemos 11,24 14,76 2,363 0,021
UZdarumas 3,11 4,68 2,960 0,004
Somatiniai skundai 1,84 2,97 2,450 0,017
Nerimas / depresija 43 6,89 3,265 0,002
Socialinés problemoes 2,81 4,11 2,642 0,010
Mastymo problemos 0,46 0,89 1,527 0,131
Démesio problemos 4,51 735 3,893 (0.000
! Delinkventinis elgesvs 2.64 3.19 1,154 0,252
| Apresyvumas 8,6 1Lt 2,535 0.013
40
sl
30 e
25l
o} B Sveiki N=37
15_// {OFKU N=37
10° ~
. P :
0.
Internalios Ekstemalios I3 viso problemy**
problernos** problemos®

1 pav. FKU sergandiy ir sveiky vaiky internaliy, eksternaliy
ir visy emocijy bei elgesio problemy vidurkiai

Pastaba. * pazyméti statistiSkai reikSmingi skirtumai, kai p < 0,05; ** kai p < 0,01

Fenilketonurija sergancius vaikus auginan-
tys tévai reakcijas j vaikui diagnozuota liga daz-
niausiai apibiidina pasimetimo, sumi$imo, bai-
mes dél neZinomybés jausmais (Zr. 3 lentele).
Dutreédaliaitévy (68 proc.) teigia, kad ilgaine-
galéjo apsiprasti su mintimi, jog vaikui diagno-
zuota genetin¢ liga. Daugiau nei tre¢dalis tévy
(38 proc.) jaute didelj pyktj sau, Dievui / liki-
mui arba sutuoktiniui,daugiau nei ketvirtadalis

tevy (27 proc.) kaltino save. Trec¢dalis tewy slepe
diagnoze nuo aplinkiniy Zmoniy.

Dauguma tévy, nurodydami ligos jtaka san-
tykiams su serganciu vaiku, teige, kad nori nuo-
lat biti $alia savo vaiko (78 proc., Zr. 3 lentele).
Daugiau neipusé tévy (59 proc.) dazniau nuo-
laidZiauja vaikui, kuriam diagnozuota fenilke-
tonurija, ir maZiau nei puse (41 proc.) sako ne-
reikalaujantys drausmes ir tvarkos. Beveik tre¢-
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2 lentele. Serganciy fenilketonurija bei sveiky mergaiciy ir berniuky elgesio problemy fverciy vidurkiai ir

standartiniai nuokrypiai

e

Emociju ir elgesio FKU sergancios FKU sergantys Sveikos Sveiki berniukai
problemy skales mergaités N = 20 berniukai N = 17 merraites N=20 N=17
M SD M SD M SD M SD

Visos elgesio 39,65 11,15 39,35 20,09 26,47 | 11,41 | 28,59 13,04
problemos
Internalios 14,7 6,65 13,35 8,06 9 5,13 8,77 493 l
problemos ;
Eksternalios 15,1 6,18 14,35 7.57 10,7 6,31 11,88 573 |
problemos {
Uzdarumas 48 2.44 4.52 3 32 1,99 3 1,58 |
Somatiniai skundai 3,35 2,48 2,53 1,74 1,7 1,66 2 197 |
Nerimas / depresija 7 3,61 6.76 447 4,5 291 4,06 263 |
Socialinés 4 1,95 4,24 2,66 2,95 1,99 2,65 1,93
problemos
Mastymo 0,5 0,69 1,35 2,09 0,3 0,57 0,65 0,93

| problemos
Démesio problemos 6,65 3,1 8.18 4,36 4,05 1,96 5,06 2,7
Delinkventinis 3,25 1,89 3,12 2,57 2,2 1,47 3,18 2,07
elgesys

| Agresyvumas 11,85 4,92 11,24 5.89 8,5 5,37 871 | 407 |

Vengimo e

Emocionali g

Atsitraukimo* [

Racionali o

2 pav. FKU sergandius ir sveikus vaikus auginandiy tévy

naudojamy streso jveikimo strategijy vidurkiai

Gl
‘B Sveiki

Pastaba. * paZymétas statistiSkai reikSmingas skirtumas, kai p < 0,05
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3 lentele. FKU serganéiy vaiky elgesio pi'oblemq iverciy palyginimas pagal motiny reagavimg j vaiko ligg ir

santykius su juo

. .| Iverfiy vidurkiai P Iveréiy vidurkiai | & Jverdiu vidurkiai -
!atkubelgesto Nuolai- | Nenuo- | § § g Jauté | Nejaute | § 2 2 Kaltino | Nekaltino |2 & g 3
problemy Biaia | laidsiau- §§°§c kti kéi :§~.§o gggoé
skalés tanja | lai :_au s %X py ti | pykcio | % & X uive sa'vgs e X
N =22 |jaN=14| & N=14|N=23| & N=10| N=26
Uzdarumas 5,59 2,86 p <0,01 6,1 392 | p=0,01 6,21 3,74 p<0.05
Somatiniai 3,59 2 Sk. n 43 2,46 Sk. n 3.29 2,78 Sk. n.
skundai
Nerimas / 8,14 4,86 p <0,05 94 589 | p<0,05 8,71 5,78 p<0,05
depresiia
Socialinés 4,82 3,07 p<0,05 5,6 3,58 | p<0,05 5,21 343 p<0,05
problemos
Mgstymo 1,23 0,43 Sk. n. 14 0,73 Sk. n. 1,57 0,48 Sk. n.
probiemos
Démesio 841 5.86 p <0,05 93 6,69 | p<0,01 9,5 6.04 Sk. n.
probliemos
Delinkventi- 2,77 393 Sk. n. 3,5 3,12 Sk. n. 35 3 Sk. n.
nis elgesys
Agresyvumas | 12,62 16,5 Sk. n. 13,1 11,31 Sk. n. 12,93 10,74 Sk. n.
Internalios 16,86 9,29 p <0,01 19,2 11,89 | p<0,05 | 17,71 11,87 p<0,01
probiemos
Eksternalios 15,41 14,43 Sk. n. 16,6 14,42 Sk. n. 16,43 13,74 Sk. n.
probiemos
Visos emo- 46,73 33,07 | p<0,05 52,1 37,31 | p<0,01 | 50,43 35,57 p<0,01
cijy ir elgesio
probiemos
AmZiaus 9,15 8,63 Sk. n. 87 9,19 Sk. n. 8,71 9,56 Sk. n.
vidurkis

Pastaba. Sk. n. - skirtumas statistiSkai nereikSmingas

dalis mamy (30 proc.) tvirtina, kad daZznai kon-
fliktuoja su serganciu vaiku.
Vidurkiypalyginimui taikydami Mann-Whit-
ney U kriterijy ir tikrindami, kaip minétos tévy
reakcijos j liga susijusios su vaiky emocijy ir el-
gesio problemomis nustatéme, kad labiausiai su
jomis sicjasi kaltés ir pyk¢io jausmai. Palygine
tarpusavyje FKU vaikyelgesio sindromy jver-
C¢ius pagal tai, ar jy tevaireagavoj vaiko liga pyk-
¢iu, ar ne, matome, kad statistiSkai reik§mingai
Sios dvi FKU vaiky grupés skiriasi uzdarumu,
socialinémis ir démesio problemomis (Zr. 4 len-
tele). Pyk¢iu reagavusiy tévy serganciy vaiky vi-
sy emocijy ir elgesio problemy bei internaliy
problemy jverciaiyra statistiSkai reik§mingai di-

desnineikity FKU vaiky. Analogiskaipalygine
save kaltinusiy ir nekaltinusiy tévy vaiky elge-
sio jver¢ius matome, kad §ie vaikai irgi statisti§-
kai reik§mingaiskiriasiuZdarumu, nerimu / dep-
resija, socialiniy problemy jverciu. Saves kalti-
nimu j vaiko ligg reagavusiy tévy vaikai turista-
tistiSkai reik§mingai daugiau i viso ir interna-
liy problemy (Zr. 4 lentele). Lyginamy grupiy
vaiky amziaus vidurkiaistatistiSkaireikSmingai
nesiskiria.

I$analizave vaiky emocijy ir elgesio proble-
my rysj su tévy ir vaiky santykiy ypatumais nu-
statéme, kad patikimai su elgesio problemomis
siejasi nuolaidZiavimas serganc¢iam vaikui (Zr.
4 lentele). FKU serganciy vaiky, kuriems tévai
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4 lentele. FKU sergandius vaikus auginandiy tévy reagavimas § vaiko ligq ir santykiai su serganéiu vaiku

Tei ginia-i-z;;)ie reakcijas Tei gidmbs alsakymzis_ . Neigiamas atsa}c_;r;ms " Neatsaké
{vaiko ligg r ’“"‘-,V’““s Skaicius | Procentai | Skaicius | Procentai | Skaicius | Procentai
su serganciu vaiku
Ilg.ax.ne.galcl:Jo apsnpr?xstl su 25 676 10 27 5 54
mintimi apie vaiko ligy
Jautési pasimietg ir sumide 35 94.6 2 54 0 0
i Jauté dideij pykij sau / kitiems 14 37.8 23 62,2 0 0
" Slép¢ diagnozg nuo aplinkiniy 13 35,1 23 62,2 1 2.7
| Kaltino save 10 27 26 70,3 1 2,7
| i 10 Zini
! Bu_vo b.alsu,_ nes neturéjo Ziniy 30 81.1 6 16.2 1 27
© apic vaiko liga
. Nori visglaik bati Salia vaiko 29 784 7 18.9 1 2.7
Vaikui dazniau nuolaid?iauja 22 59,4 14 37.8 1 2.7
Daznai kenfliktuoija su vaiku 11 29,7 25 67,6 1 2,7
! Nuolat galvoia apie vaiko ligg 18 48.6 18 48.6 | 2,7
i I8 . vglko nereikalauja draus- 15 40,5 21 56.8 1 27
| mes ir tvarkos

Internalios problemos

| 2 Turi serga_nt[ 'Srolyseseri'l.\_l;g B Turi sveika broli/seseri N=1 4 OVienintelis N=1 4

Eksternalios problemos Visos elgesio problemos

3 pav. Vieninteliy Seimoje, turinciy sergantj brolj | seserj ir

turindiy sveikq brolj | seserj FKU serganéiy vaiky internaliy, eksternaliy ir
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visy emocijy bei elgesio problemy vidurkiai




100% -
90%-
80%
70%
60%
50% 4
40%
30%
20%
10% 1

0% 4

Teval kaitino save

O Turi sveika broli/seserj
R Turi sergantj broli/seserj
B Vienintelis

Tevai pyko ant saves/kity

4 pav. Tevy saves kaltinimo bei pykéio jausmy
ir FKU sergandiy vaiky statuso Seimoje rysys

dazZniau nuolaidZiauja, internaliy ir visy elgesio
problemy jverciaistatistiSkai reikSmingai dides-
ni nei nenuolaidZiaujanciy. Statisti$kai reik$min-
gai Sios dvi vaiky grupes skiriasi uZdarumu, neri-
mu / depresija, socialinémis ir démesio proble-
momis.Paanalizave, kaip minéti veiksniai (tévy
naudojami jveiky biidai, kalté ir (arba) pyk¢io
jausmai ir nuolaidZiavimas vaikui) susije tarpu-
savyje, nustatéme, kad save kaltine ir (arba) pyke
tévaistatistiSkai reik§mingai daZniau naudoja ne-
adaptyvias jveikos strategijas (Spearmanrhoyra
0,339, p < 0,05). Pritaikius Mann-Whitney U kri-
terijy, save kaltinusiy ir nekaltinusiy, pykusiy ir
nepykusiy tévy emocionaliy ir bendrai neadapty-
viy jveiky vidurkiai skiriasi statistiSkai reik§min-
gai(p < 0,05).Reakcijajvaikoliga pyk¢io irkal-
tés jausmais savo ruoZtu susijusisu nuolaidZiau-
janc¢iaissantykiais su serganciu vaiku (skaiciuota
taikant Chi-kvadratokriterijy,p < 0,01).
Vertus démesio rezultatus gavome palyging
fenilketonurija serganciy vaiky elgesio jvercius
pagal tai, su kokiu broliu / seserimi - tai yra ser-
gandiu ta pacia liga ar sveiku - jie auga. Sias dvi
vaiky grupes lyginome ir su vieninteliais $eimo-
je serganciaisiais FKU. Ta pacia liga (FKU) ser-

gantj brolj / seserj turintiems vaikams kyla ma-
Ziausiai emocijy ir elgesio problemy (Zr. 3 pav.).
Siy trijy vaiky grupiy vidurkiams palyginti taike
Kruskal-Wallis’o kriterijy nustatéme, kad statis-
tiSkai reikSmingai skiriasi uzdarumo (p < 0,01),
nerimo / depresijos (p < 0,01), socialiniy
(p < 0,01) ir démesio problemy (p < 0,01) bei
agresyvumo (p < 0,05) skaliy jverciai. Sveika
brolj / seserjturinciy ir vieninteliy $eimoje FKU
serganciy vaiky minéty skaliy jverciai yra auks-
tesni, nei turinéiy sergantj brolj / seserj. Be to,
pritaik¢ Chi-kvadrato kriterijy nustateme, kad
tik viena FKU sergantj vaika auginantys tévai
daZniau linke reaguoti j jo liga kaltés ir pykcio
jausmais, nei du FKU sergancius vaikus augi-
nantysteévai(p < 0,01). Né vienas pastaryjy te-
vy nekaltino saves dél vaiko ligos ir tik du jaute
pyktj (Zr. 4 pav.).

Rezultaty aptarimas

Fenilketonurija sergantys vaikai emocijy ir el-
gesio problemomis statistiSkai reik$mingai ski-
riasi nuo sveiky vaiky. Labiausiai FKU sergan-
tys vaikai skiriasi internaliomis, démesio ir so-
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cialinémis problemomis. Sie miisy duomenys
sutampa su kity FKU ar kitomis nuolatiné mis
ligomis serganciy vaiky psichologiniy proble-
my tyréjy iSvadomis, teigianciomis, kad Sie vai-
kai turidaugiau internaliy irdémesio (Weglage
et al, 2000; Weglage, 2000; Smith, Knowles,
2000; Smith et al, 1988; Sullivan, Chang, 1999;
Weglage ir kt., 1992; Burgard ir kt., 1994) bei
socialiniy problemy (Meijer ir kt., 2000). Ki-
taip negu minétiautoriai, mes taip pat nustaté-
me, kad FKU sergantys vaikai pasiZzymi ir di-
desniu neisveikieji agresyvumu. Taciau i§skyrus
tai, kad didesnis agresyvumas galbiit siejasi su
kitomis emocijy ir elgesio, ypa¢ démesio, pro-
blemomis, pagristai paaiSkinti $io rezultato kol
kas negalime. Juolab kad, kitaip nei internalios,
socialinés ir démesio problemos bei visos elge-
sio ir emocijy problemos, agresyvumas néra
reik§mingai susijes né su vienu miisy darbe ana-
lizuotu elgesio problemas ai§kinanciu veiksniu.

Miisy rezultaty analizeé parode, kad patiki-
miausiai FKU vaiky elgesio problemos, kurio-
mis jie skiriasi nuo sveiky bendraamziy, siejasisu
mamy reagavimu j liga kaltés ir pyk¢io jausmais,
emocionaliy streso jveikimo strategijy naudoji-
mu, nuolaidZiaujanciais santykiais su serganciu
vaiku ir faktu, kad FKU sergantis vaikas yra vie-
nintelis §eimoje arba turisveika brolj / seserj.

Taigi miisy rezultatai i§ esmés patvirtina FKU
serganciy vaiky psichopatologijos tyréjy prielai-
das (Weglage, 2000; Sullivan, Chang, 1999), kad
emocijy ir elgesio sunkumai turéty biiti aiskina-
mi atsiZvelgiant j psichologiniy artimiausios vai-
ko aplinkos veiksniy (tévy ir vaiky santykiai, at-
mosfera $eimoje, tévy psichologinis prisitaiky-
mas ir pan.) jtaka vaiko raidai.

Tai, kad jgimta ar paveldéta liga daro vaika
savotiskai,kitokiu“,ypa¢skirdama jj nuo kity —
Sia liga neserganciy — asmeny, i§ dalies parodo
rezultatai, gauti palyginus FKU serganc¢ius vai-
kus pagal tai, su kokiu — serganciu ar sveiku —
broliu /seserimijie auga. Kaivienoje$eimoje au-
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gaduFKU sergantys vaikai, jy elgesio problemos
faktiSkai nesiskiria nuo kontrolinés grupés vaiky
iryrakurkas mazesnés nei FKU serganciy vaiky,
kurie auga su sveiku broliu ar seserimi arba yra
vieninteliai vaikai §eimoje. Sie rezultatai mums
patiems yra netikétiir kol kas sunkiai paaiSkina-
mi. Kadangi kalbama apie FKU sergancius vai-
kus, kuriems svarbu kasdiena laikytis dietos, at-
rodyty, kad logiSkiausia bty §j vaiky skirtuma
priklausomai nuo Seimoje esanciobrolio / sesers
aiSkinti sunkumais dé¢l dietos. Kai §eimoje FKU
sergaabu vaikai, taijie ir maitinami vienodai. Tuo
tarpu kaivienas serga, kitas — ne, iSkyla papildo-
my riipesciy dél jy maitinimo, skirtingy patieka-
ly gaminimo ir pana$iai. Taciau vargu ar $is aiSki-
nimas labai pagristas kalbant apievienintelius vai-
kus, kurie savo problemomis irgi susilygina su
turinciais sveika brolj / seserj.

Esmeé tikriausiai yra ne patys sunkumai, su-
sij¢ su specialaus maisto gaminimu, draudzia-
mo maisto ribojimu, net slépimu nuo sergancio
vaiko, o tai, kaip jauciasi kitokiu maistu nei visi
maitinamas vaikas ir tikriausiai kaip jauciasi te-
vai, negalédami vaikui duoti to, ka duodakitiems
vaikams ar valgo patys.

Tendencija lyginti save su Zmonémis, susi-
jusiais su miisy socialine situacija, yra bendra-
Zmogiska: vaikai, kaip ir suaugusieji, yra jaut-
riis favoritizmui arba i§naudojimui, jie link¢ pa-
stebéti, ar su jais elgiamasi blogiau, ar geriau
neisukitais (Caprara, Rutter,1997). Tikétina,
kad pirmiausia vaikai lygina save ir elgesj su
jais$eimoje stebédamikitus$eimos narius, ki-
tus ten esancius vaikus. Sergantis fenilketonu-
rija vaikas, taip lygindamas, be kity jmanomy
subtiliy skirtumy, akivaizdZiausiai mato, kad
gaunakitokjmaista, o tai gali interpretuoti kaip
jamdaroma skriauda.

Tikriausiai ,.skriaudZiantys“ savo vaika jau-
¢iasi ir tévai, kai negali jam duoti maisto, kurj
valgo patys ar kiti $eimos nariai: maistas ir jo
davimas psichologine prasme yra prilyginami rii-



pesciui, meilei. DélSios prieZasties tévai gali biiti
linke lepintisergantj vaika, pataikauti jam ar la-
biau nuolaidZiauti kitose veiklos srityse ar situ-
acijosc.

Kaip tik $is tévy santykiy su serganciu vaiku
aspektas — tai yra nuolaidZiavimas jam, — miisy
tyrimo duomenimis, labai reik§mingai siejasi su
FKU sergan¢iy vaiky emocijy ir elgesio sunku-
mais, internaliomis problemomis (uZdarumu,
nerimu / depresija), be to,socialinemis ir déme-
sio problemomis. Kiti autoriai (Weglage 2000;
Sullivan, Chang, 1999) nurodo, sakytume, kiek
kitokia tendencija: FKU serganéiy vaiky elge-
sio problemos siejamos su grieztai kontroliuo-
janciu tévy aukléjimo stiliumi. Ta¢iau bendrai
kalbant apie nuolatinémis ligomisserganciy vai-
ky psichologija, ju ypatinga globa ir pataikavi-
mas jiems, arbalepinimas, priskiriami prie rizi-
kosveiksniy, galin¢iy lemti serganciyjy elgesio
problemas (Eiser, 1985; Meijer ir kt., 2000).

Ir vienu (nuolaidZiavimo), ir kitu (griezto
kontroliavimo) atvejutoks tévy elgesys galibiiti
nulemtas jy pac¢iy vidiniy i§gyvenimy, priimant
vaiko liga ir jveikiant kasdien iSkylancius sun-
kumus. Sia prielaida patvirtino ir miisy tyrimo
rezultatai: tévy nuolaidZiavimassavo sergan¢iam
vaikui statistiSkai reik§mingai siejosi su jy kal-
tésjausmais, pyk¢iu, neadaptyviais streso jveiky
budais.

Mes neatmetame galimybes, kad FKU ser-
ganciy vaiky psichologinés problemos gali sic-
tis su jy didesniu organiniu paZeidZziamumu, pa-
vyzdZiui, dél galimy neuropsichologiniy triku-
my, kurie, manoma, didina elgesio problemy ri-
zika (Ris ir kt., 1997; Weinland ir kt., 1992).
Kaip tik dél organinio ligos poveikio sergantys,
o ne sveiki vaikai gali biiti labiau pazeidZiami ir
jvairiy aplinkosrizikosveiksniy (Caprara, Rut-
ter, 1997; Wenar, 1990). Galbiit taiyra viena i§
priezasciy, kodél j emocijas orientuotas streso
jveikimo biidas, miisy tyrimo duomenimis,
reik§mingiau siejosi su FKU serganciy vaiky, o

ne sveikyjuy, elgesio problemomis. Apskritai to-
lesni tyrimai turety teiktidaugiau aiSkumo apie
tai, kaip tarpusavyje saveikauja genetiniai / or-
ganiniai ir aplinkos veiksniai, saglygodami nuo-
latine liga serganc¢iy vaiky psichologinj prisitai-
kyma.

Galima daryti prielaida, kad tikriausiai nei-
giamiau reaguojantys jvaikoligatévaitiesiog ,,ma-
to*“ daugiau paties vaiko elgesio problemy. Pana-
$iy tendencijy neivengia ir kai kurios tévy emo-
ciniy sutrikimy ry$j su vaiky internaliomis pro-
blemomis nagrinéjancios studijos (Mesman, Ko-
ot, 2000). Pavyzdziui, Canning ir bendraautoriy
(1993) tyrimo rezultatai rodo, kad motinydistre-
sas (nusivylimas, neigiamas ligos pri¢mimas) ko-
reliavo su nuolatinémis ligomis serganciy vaiky
psichopatologija, kuria jvardijo pati mama, o ne
vaikas (apskritaivaiko ir mamos pateikiamy ver-
tinimy sutarimas buvo pakankamai mazas). No-
rint iSvengti tokio rezultaty ai$kinimo vienpusis-
kumo, ateityje reikéty remtis ne tik tévy, bet ir
kityrespondenty (paties vaiko, mokytojy, kity spe-
cialisty) teikiama informacija.

Vis délto, net ir darydami prielaida, kad |
emocijas, o ne j problemos sprendima oricntuo-
ti, save kaltinantys ar pykstantys ant kity tévai
tiesiog aptinka daugiau (neijy yrais tikryjy ar jy
nurodyty kiti respondentai) savo vaiky emocijy
ir elgesio problemy, negalime atmesti fakto, pa-
tvirtinto ir misy tyrimo duomenimis, kad tévy
poziiiris j vaika ir jo liga veikia santykius su ser-
ganciu vaiku.

Streso jveika paprastai atspindi prisitaiky-
mo procesa (Compas ir kt., 2001). Konkreéiu
atveju—prisitaikyma prie vaikoligos. Tod¢l kal-
tes ir pykcio jausmus, kuriuos nurodé miisy ti-
riamyjy mamos, reik§mingai susijusius su ne-
adaptyviomis jveikomis ir rodancius didesnj
vaiky elgesio problemiskuma, mes linke laiky-
ti trikdanciais vaiko ligos pri€mima, prisitai-
kyma prie jos ir atitinkamai efektyvyligos jvei-
kima. Tévy depresiSkumas (apie kurj savo tyri-
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me tik neticsiogiai galime spresti is kaltés jhus—
my ir emocionaliy jveiky) gali riboti jy gali-
mybes tenkinti socialinius ir emocinius vaiko
poreikius (Goodman, Gotlib, 1999). Be to, tai
gali pasunkintiir kasdieniy stresiniy situacijt,
susijusiy su dietos kontrole, sprendima. Taigi
vaiky psichopatologijos rizika did¢ja ilgainiui
kaupiantis nepalankioms situacijoms (Capra-
ra, Rutter, 1997).

Manome, kadjau nuopat pradZiy, gimus vai-
kui, serganc¢iam FKU ar kita jgimta liga, galima
iSvengti tokiy grandininiy neigiamy poveikiy vai-
ko psichinei sveikatai teikiant psichologine pa-
ramg tévams. Bitina kuo anksc¢iau konsultuoti
tévus, aptariant jy reagavima j vaikui diagnozuo-
ta liga, gydymo reikalavimy laikymasi, pagaliau
vaiko elgesio ypatumus jvairiais raidos etapais.
Nuolat turéty biiti stebima ir vertinama vaiko
psichosocialiné raidabeitévy poZiiirio j t3 raida
aspektai, labiausiai atsiskleidZiantys per santy-
kius su serganciu vaiku.

ISvados

1. Fenilketonurija sergantys ir nuo jos gydo-
mi 4-14 mety vaikai turi daugiau emocijy ir el-
gesio problemy nei jy sveiki bendraamziai. Sia
liga sergantys vaikai biina uZzdaresni, nerimas-
tingesni / depresiSkesni, agresyvesni, turi dau-
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EMOTIONAL AND BEHAVIORAL PROBLEMS OF CHILDREN WITH PHENYLKETONURIA

Roma Jusiemé, Rasa Bielianskaité, Loreta Cimbalistiené

Summary

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 internalizing, 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.
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Parents of 37 early-treated PKU children (age
4-14years old) and of 37 matched controls answered
the Child Behavior Checklist (CBCL, Achenbach,
1991) and questionnaire on stress coping strategies
(EIKlit, 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 /
depressive, aggressive, have more social and attention
problems. The higher rates of internalizing and overall
problems are related to parental 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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