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TESEKKUR

Uzmanlik egitimim boyunca bilgi ve tecriibesinden faydalanma sans1 buldugum, bizlere
olan ilgi ve alakasiyla yanimizda olup bizlere yol gosteren, varligiyla her zaman giiven
veren ve asistani olmaktan mutluluk duydugum tez danismanim, kiymetli hocam Prof. Dr.

Tuncay Miige ALVUR’a,

Her birini tanimaktan ve beraber ¢alismaktan mutluluk duydugum Kocaeli Universitesi

Aile Hekimligi boliimiindeki tiim degerli arkadaslarima,

Her konuda kendimi yanlarina ait hissettigim, yanlarinda huzur duydugum, tez
stirecimde de yardimlarini esirgemeyen, asistanlik donemimin en biiyiik kazanimlar1 olan

Bilim Halkas1’na, her soruma sabirla yanit veren Esra OZ’e,

Tezimin ilk okumasini 6zenerek gergeklestiren ve her zaman her konuda yanimda olan,
sadece bana degil benim i¢in degerli olan seylere de saygi ve 6zen gosteren, onemsedigini

daima hissettiren, dostlugu gok kiymetli ilay Sema UNAL’a,

Hayatimiz boyunca yanimizda olan, sevgilerini, maddi ve manevi desteklerini hi¢gbir
zaman esirgemeyip kendilerinden de ¢ok bizleri diisiinen, bizleri yetistirip bugiinlere
gelmemizde en biiyiik paya sahip olan canim annem Aysel GONULAL’a ve canim babam

Talip GONULAL’a, sevgili abim ve ablama,

En icten dileklerimle tesekkiir ederim.



KISALTMALAR

DSO: Diinya Saglik Orgiitii

YTP: Yenidogan Tarama Programi
GYTP: Genisletilmis Yenidogan Tarama Programi
FKU: Fenilketoniiri

MS/MS: Tandem Mass Spectrometry
SMA: Spinal Muskiiler Atrofi

BH4: Tetrahidrobiopterin

KH: Konjenital Hipotiroidi

BD: Biotinidaz Eksikligi

KF: Kistik Fibrozis

KAH: Konjenital Adrenal Hiperplazi
SMNZ1: Survival Motor Neuron

TSH: Tiroit Stimiilan Hormon
17-OHP: 17-Hidroksiprogesteron
RDS: Respiratuar Distres Sendromu
OAE: Otoakustik Emisyon

ABR: Isitsel Beyin Sap1 Cevabi
GKD: Gelisimsel Kalga Displazisi
SS: Standart Sapma

NBS: Newborn Bloodspot Screening
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1. GIRIS VE AMAC

Cogu yenidogan, dogumlarinda saglikli olmasina ragmen, bazilarinda konjenital
hastaliklar tespit edilebilmektedir. Bu hastaliklarin bir kismi, yasamin ilk giinlerinde belirti
gosterirken, bir kisminda bulgular ge¢ donemde ortaya ¢ikar ve bu durum kalici hasarlarla
sonuglanabilir. Konjenital metabolizma hastaliklarini tespit edebilmek ve bu bebekleri
erken donemde tanimlayabilmek i¢in 6zel tarama programlar1 uygulanmaktadir?.
Yenidogan bebeklerde yapilan bu taramalar, dogumsal metabolik ve endokrin
bozukluklarin erken tanist i¢in ¢ocukluk doneminde en basarili koruyucu tedbirlerden
biridir?.

Tarama programlarinin, hastalik tanis1 konan yenidoganlarda daha olumlu bir seyir
saglamasi, gelecekteki sorunlari 6nleme veya hafifletme potansiyeli tasimasi, morbidite ve

mortaliteyi azaltmasi beklenmektedir®.

Aragtirmalar, genel olarak anne ve babalarin yenidoganlara yonelik miidahaleler
hakkinda yeterince bilgi sahibi olmadiklarini ve bu tiir islemler hakkinda bilgi alma

ihtiyaci duyduklarini gostermektedir?.

Saglik calisanlari, ebeveynlerin gocuklarinin sagligiyla ilgili konularda bilingli kararlar
alabilmeleri i¢in desteklenmeleri gerektigine inanmaktadir. Bu baglamda, ebeveynlerin
yenidogan tarama programlar1 hakkindaki goriislerinin ve tutumlarinin degerlendirilmesi
ve bilgi diizeylerinin artirilmast 6nemlidir. Bunun yaninda saglik ¢alisanlari, ebeveynlerin
tarama programlarina aktif olarak katilimini tesvik etmeli ve bu konuda rehberlik

etmelidir®.

Ailelerin ve 6zellikle annelerin, yenidogani etkileyebilecek hastaliklarin nedenleri,
sonugclari, tani testleri ve tedavi secenekleri hakkinda dogru ve kapsamli bilgilerle
donatilmasi, yenidoganin erken teshis edilebilecek hastaliklarinin gézden kagirilma riskini
azaltabilir. Ancak, yenidogan tarama programlarina yonelik yeterli bilgilendirme
olmamasi, ailelerin bebeklerine tarama testlerinin uygulanmasina riza géstermeme

egilimine yol agabilir®.

Bu aragtirma, annelerin yenidogan tarama programlar1 hakkindaki bilgi diizeylerini ve

davranig tutumlarini incelemeyi amaglamaktadir. Ayrica, bu konudaki bilgi eksikliklerinin



belirlenmesi hedeflenmektedir. Verilen egitim sonrasinda bilgi diizeylerinde ve davranig
tutumlarinda ne tiir degisikliklerin gozlendigini belirlemek amaciyla yapilan arastirma,
ayni zamanda verilen egitimin annelerin endise diizeylerini azaltip azaltmadigini da

degerlendirmektedir.



2. GENEL BILGILER

2.1. Tarama Testlerinin Ozellikleri

Tarama; belirti vermeyen hastalarda, hastalik tablosu ortaya ¢ikmadan 6nceki donemde
tan1 amactyla fizik muayene, laboratuvar ve radyolojik inceleme islemlerinin
yapilmasidir’®. Tarama programlarinin hedefi, hastaliklarin erken asamalarinda tespit

edilerek hastalik yiikiiniin ve 6liim oranlarinin azaltilmasidir.

Tarama testlerinin temel amaci, hastaligin belirtilerinin heniiz ortaya ¢ikmadigi ve geri
doniisiimsliz zararlarin meydana gelmedigi asamada hastaligin tespit edilmesidir. Tarama
testleri ile tanisal testler arasindaki ayrimin iyi anlasilmasi1 gerekmektedir. Tarama testleri,
potansiyel saglik sorunlarini belirleme ve bu konuda uyarici bir rol oynama amaci tasir;
ancak tek bagina hastaligin kesin varligini tespit etme yetenegine sahip degildir. Bu testler,
stipheli bir saglik durumunun varligin1 dogrulamak veya reddetmek i¢in kesin tanisal

testlerin gerekliligini vurgular’.

Hastalik nedenlerinin toplum tarafindan yeterince bilinmedigi ve anlagilmadig:
bolgelerde, koruyucu saglik hizmetlerine olan ilgi ve talep diisiiktlir. Bu duruma karsilik,

gelismis iilkelerde saglik politikalar1 genellikle 6nleme ve korunmaya odaklanmaktadir®2°,

Bir hastaligin erken taramasi ve tedavisi kavrami temelde basittir; ancak etkin bir sekilde
uygulanmasi, yani dnceden tanimlanmamis hastaliklara tedavi baglanmasiyla birlikte,
gereksinim duymayan bireylere zarar vermenin 6nlenmesi, zaman zaman son derece zor
olabilir't, Bu amagla 1968 yilinda Diinya Saglik Orgiitii (DSO)’niin tarama programina
girecek hastaliklar i¢in yaymladigi Wilson ve Jungner kriterleri*? (Tablo 1) halen taramada
altin standart olarak gegerliligini korumakla beraber, iizerinden gecen 40 yi1l boyunca

yapilan arastirmalar sonucu klasik kriterlerde gesitli uyarlamalar yapilmistir'3, (Tablo 2)

Tablo 1. Wilson ve Jungner Klasik Tarama Kriterleri*?

1.Tarama yapilacak hastalik o toplumda sik goriilen dnemli bir saglik sorunu olmalidir.
2. Tanm1 koyuldugunda kabul edilebilir bir tedavisi olmalidir.

3. Hastaligin kesin tanisi i¢in dogrulayic testler olmalidir.

4. Hastaligin erken taniya yetecek kadar semptomsuz bir latent donemi olmalidir.




5. Tarama yontemlerinin maliyeti diisiik, hizli, giivenilir, uygulanmasi kolay, gecerliligi,
duyarlilig1 ve 6zgiinliigii yliksek olmalidir.

6. Test toplum tarafindan kabul edilebilir olmalidir.

7. Hastaligin dogal seyri yeterince anlagilmis olmalidir.

8. Kimlerin tedavi edilecegi konusunda uzlasilmis bir politika olmalidir ve erken
donemde baslanan tedavi mortalite ve morbiditeyi azaltmalidir.

9. Taramanin maliyeti diisiik, yarar yiiksek olmalidir.

10. Toplumda yeni olgu bulma isi siirekli olmalidir.

Tablo 2. Son 40 Yilda One Siiriilen Tarama Kriterleril®

1. Tarama programi1 gegerliligi kabul edilmis bir gereksinime yanit vermelidir.

2. Taramanin hedefleri baslangigta tanimlanmalidir.

3. Tanimlanmis bir hedef kitle olmalidir.

4. Tarama programinin etkinligi konusunda bilimsel kanit olmalidir.

5. Tarama programi egitim, test yapilmasi, klinik servisler ve program yonetimini
kaynastirmalidir.

6.Taramanin potansiyel tehlikelerini azaltan mekanizmalarla beraber kalite giivencesi
olmalidir.

7. Program bilgilendirilmis se¢enek, gizlilik ve 6zerklige saygiy1 garanti altina almalidir.
8. Tiim hedef kitlenin taramadan esit derecede yararlanabilmesi saglanmalidir.

9. Baslangictan itibaren programin degerlendirilmesi planlanmalidir.

10. Taramanin toplam yarar1 zararindan daha agir basmalidir.

2.2. Yenidogan Tarama Programi

Yenidogan tarama programlari; toplumda yaygin olan, erken donemde belirti
gostermeyen, tedavi edilebilir ve tedavi edilmedigi takdirde kalici sekellere neden olabilen
hastaliklarin erken tespit edilmesini ve bdylece mortalite ve morbiditeyi dnlemeyi saglayan

onemli bir halk sagligi programidir'*,

Tarama islemi, ¢ocugun sagligi ve gelisimi lizerindeki olas1 zararlar1 en aza indirmek ve

onlemek amaciyla olabildigince erken bir sekilde gerceklestirilmelidir'®. Taramalarda



kullanilan testler tanisal testler degildir ve siipheli sonuglar durumunda ek dogrulama
testlerinin gerekliligine isaret ederler; bu testler, etkilenmis bebeklerin daha kapsamli bir

sekilde degerlendirilmesi i¢in uyarici bilgiler saglar'®?’.

Bu taramalar sayesinde, makroskobik belirti vermeyen, genellikle bir enzim ya da
transport proteininin primer eksikligi ya da etkisizligi nedeni ile olusan konjenital
hastaliklar zamaninda dogru sekilde taninabilmekte, boylece yenidoganlarin hastaliklarin
potansiyel etkilerinden korunmasi saglanabilmektedir®. Kalitsal metabolik hastaliklarin
biiyiik cogunlugu otozomal resesif sekilde aktarildigindan, anne ve baba arasinda akrabalik
bulunmasi ve aile 0ykiisiinde benzer yakinmalarla kaybedilen bir cocugun bulunmasi
durumunda mutlaka kalitsal metabolik hastaliklar diisiiniilmelidir. Kalitsal hastaliklarda,
sadece anne-baba akrabaligi degil, ayn1 kdyden olan aile bireylerinin varligi dahi
yonlendirici bir faktdr olabilir'®, Ulkemiz gibi, akraba evliliklerin bdlgesel olarak hala
yaygin oldugu toplumlarda, bazi hastaliklarin tasiyicilik orani 6nemli 6lgiide artmaktadir.

Dolayisiyla taramasi yapilan hastaliklarin insidansi da diinya ortalamasindan belirgin

sekilde daha yiiksektir'®. (Tablo 3)

Yenidogan taramalarinin en 6nemli ve en eski boliimil metabolik hastaliklar i¢in yapilan
taramalardir’®. Bu hastaliklarin ¢ogu, yasamin ilk iki haftasi icerisinde ortaya ¢cikar ve
erken tani1 konulup tedaviye baglanmamasi durumunda zeka geriligi, bliylime-gelisme
geriligi, metabolik asidoz, ndbet, koma, ndrolojik bozukluklar, hatta 6liim gibi sonuglar
ortaya ¢ikabilir. Ancak, yasamin ilk iki haftasi i¢inde tarama programlariyla erken tan
konulup diyet, hormon tedavisi veya diger medikal miidahaleler uygulanmas1 durumunda,

bu gocuklar daha iyi bir yasam kalitesine sahip olabilirler*.,

Tablo 3. Tiirkiye’de Taramas1 Yapilan Hastahklarin Diinya ile insidans

Karsilastirmasi®®
Hastahk Tiirkiye Diinya
Fenilketontiri 1:5.049 1:15.000
Biotinidaz Eksikligi 1:11.000 1:60.000-75.000
Konjenital Hipotiroidi 1:1.847-2.736 1:2.000-4.000
Kistik Fibrozis 1:3.000 1:2.500-3.500




2.2.1. Genisletilmis Yenidogan Tarama Program

Yenidogan taramalari, 1960'1 yillarda dnlenebilir mental retardasyon oranlarini
azaltmak veya engellemek amaciyla baslamig olup, 1990'l1 yillarda teknik ilerlemeler ile
bilimin ilerlemesi ve tibbi bilginin artmasi, yenidogan tarama programlarinin
genisletilmesine olanak saglamistir. Bu gergevede, genisletilmis yenidogan tarama
programi (GYTP) ad1 altinda Tandem Kiitle Spektrometrisi (MS/MS) yontemi

kullanilmaya baslanmistir?,

Tandem Kiitle Spektrometrisi pahali analitik bir cihaz olmasina ragmen test maliyeti
uygun, 1 damla kandan 30’un iistiinde hastalik taramasinin miimkiin oldugu bir tarama
testidir. Son 15 yil igerisinde yayginlagsmis olan bu uygulama ile ulusal tarama programi
igerisinde yer almayan hastaliklar da taranir hale gelmistir. GY TP olarak tanimlanmakta
olan bu program cercevesinde Wilson-Jungner tarama kurallarina uymayan hastaliklar da
taranmakta, cesitli etik sorunlar nedeniyle tilkelerce farkli tarama listeleri

olusturulmaktadir?®,

2.3. Tarihcesi

Yenidogan taramalarinin ilk kez fenilketoniiri (FKU) taramasi ile baglamistir. FKU
hastalig1 ilk kez 1934 yilinda Norvec'te Folling tarafindan tanimlanmistir. Bickel
tarafindan 1954 yilinda FKU'ya sahip hastalarin diyetle tedavisi glindeme gelmis,
Centerwall tarafindan 1957 yilinda idrarda ferrik kloriir testi ile yenidogan taramasi
baslatilmistir. Ancak bu testin giivenilir sonu¢ vermesi i¢in bebegin 6-8 haftalik olmasi
gerekmekteydi, bu donemde beyin hasar1 baslamis olmaktaydi. Guthrie tarafindan 1961
yilinda, halen kullanilmakta olan bakteriyel inhibisyon yontemi ile tarama gelistirilmis,
1963 yilinda Massachusetts’te ilk tarama programi baslatilmistir'!. Taranan hastaliklar
1970'ler ve 1980'lerde genislemeye baslamis, 1990'larda ise 6zellikle tek bir 6rnekle pek
cok hastaligin biyokimyasal olarak taranmasini saglayan Tandem Kiitle Spektrometrisinin
kullanima girmesi ile taranan hastalik sayis1 hizla artmistir?%3, Giiniimiizde 50'nin

{izerinde hastalik taranabilmektedirt12224,

Ulusal tarama programlari, gelismis iilkelerin saglik sistemlerine entegre edilmistir.

Bununla birlikte, hastalikla ilgili mevcut tedavi se¢enekleri, hastaligin yayginligi gibi



faktorler dikkate alindiginda, tarama programina dahil edilen hastalik tiirleri uluslararasi

diizeyde cesitlilik gdstermektedir?®2®.

2.3.1. Tiirkiye’deki Yapilanmasi

Tiirkiye’de Fenilketoniiri Tarama Programi 1987 yilinda baslamis, 1993 yilinda tiim
Tirkiye’ye yayginlastirilmistir. Ulusal Yenidogan Tarama Programi ise Fenilketontiri
taramasina Konjenital Hipotiroidi taramasinin eklenmesi ile 25.12.2006 tarihinde
baslatilmistir. 2008 Ekim’de Biotinidaz eksikligi, Ocak 2015°ten itibaren ise Kistik
Fibrozis taramasi panele eklenmistir. 2017 yilinda Konjenital Adrenal Hiperplazisi pilot
taramasi 4 ilde baslatilmis 2022 yilinda ise 81 ilde yayginlastirilmistir. Tarama paneline
09.05.2022 tarihi itibariyle Spinal Miiskiiler Atrofi (SMA) eklenmistir. Il genelindeki tiim
saglik birimlerinde Yenidogan Tarama Programu igin almacak topuk kanlari, il Saglik
Miidiirliigiinde toplanarak, Ankara ve Istanbul Tarama Laboratuvarlarina
gonderilmektedir. Tarama laboratuarinda her bir hastalik i¢in ¢alisilan kan sonuglari
Yenidogan Tarama Programi web uygulamasi iizerinden illere iletilmekte, tarama sonucu

siipheli cikan bebekler ilgili kliniklere yonlendirilmektedir?’.

2.4. Yenidogan Taramalarinda Tespit Edilen Kalitsal Hastahiklar

Konjenital metabolizma hastaliklari, viicudun biyokimyasal islevlerindeki anormallikler
nedeniyle ortaya ¢ikan, genellikle otozomal resesif gegis gosteren kalitsal hastaliklardir™®,
Bu hastaliklar, metabolik yolaklardaki enzim eksiklikleri, tagtyict molekiil bozukluklari
veya kofaktor aktivitesindeki degisiklikler sonucunda molekiiler yapida meydana gelen

bozulmalarla iliskilidir?®.

Bu hastaliklarin bazilari, dogumdan sonra saatler ve giinler i¢cinde belirti gostermeye
baslar. Bu belirtiler arasinda emme isteksizligi, solunum gii¢liigii, apne, hipotoni, kusma,
dehidratasyon, letarji ve konviilziyon bulunmaktadir ve bu belirtiler enfeksiyonlar, sepsis,
kalp yetersizligi ve intraventrikiiler kanama gibi durumlarla karistirilabilir®®. Erken tam
konulup tedaviye baglanmazsa, kisa donemde metabolik asidoz, ndbetler, koma ve hatta
6liime neden olabilirken, uzun dénemde zeka geriligi ve biiyiime-gelisme geriligi gibi

cesitli sekeller olusabilirt?.



2.4.1. Fenilketoniiri

Tiirkiye'de yenidogan doneminde taranan ilk hastalik olan fenilketoniiri?’, otozomal
resesif bir metabolizma bozuklugudur. Tiirkiye, akraba evliliklerinin sik goriilmesi

nedeniyle 1/4500 orani ile FKU hastaliginin en sik goriildiigii iilkelerden biridir?®.

Klasik fenilketoniiri (FKU), fenilalanin hidroksilaz enzimindeki eksiklikten kaynaklanir.
Fenilalanin hidroksilaz, karacigerde bulunan bir enzimdir ve temel bir amino asit olan
fenilalaninin tirozine doniisiimiinii katalizler. Bu reaksiyonun kofaktorleri arasinda
tetrahidrobiopterin (BH4), molekiiler oksijen ve demir bulunur. Fenilalanin hidroksilazin
eksikligi sonucunda kanda ve idrarda fenilalanin ile transaminasyon sonucu olusan toksik

metabolitlerin, fenil piriivik asit, fenillaktik asit ve fenilasetik asit diizeyleri artar'®.

Fenilketoniiri (FKU) olan bebekler, hayatlarinin ilk birka¢ ayinda genellikle saglikli
bebeklerden ayirt edilemezler. Bebek beslenmeye basladiktan sonra toksik metabolitlerin
birikimiyle norolojik gelisim olumsuz yonde etkilenmeye baslar. Hasta bebeklerde
genellikle 5-6 aydan sonra gelisme geriligi belirginlesmeye baslar. Diger akranlari gibi
oturma, yiirlime ve konusma gibi becerileri kazanamazlar. Beyin gelisimi yetersiz
oldugundan mikrosefali meydana gelebilir. Ayrica, ¢ocuklar genellikle etrafla ilgisiz,
hiperaktif hatta otistik davranislar sergileyebilirler. Olgularin %60'1nda acik renkli sag, goz
ve deri rengi gdzlemlenir. Ayrica, viicut sivilari ve idrarlarinda belirgin bir kiif kokusu fark

edilebilirt1!,

FKU diyeti, dogal proteinlerden, vitaminlerden, minerallerden, diisiik fenilalanin ve
yiiksek tirozin igeren bir diyet rejimidir®®3!, Diyet miimkiin olan en erken zamanda,
tercihen dogumdan itibaren 3 hafta i¢inde baslatilmalidir. Bu 6zel diyet, yasam boyu
stirdiiriilmelidir. Fenilalanin seviyeleri periyodik olarak izlenmeli ve uygun beyin gelisimi
icin belirli araliklar arasinda (60-360 pmol/L arasinda) tutulmalidir. Bebeklik doneminde
fenilalanin seviyelerinin yiiksek kalmas1 durumunda, zeka geriligi kacinilmaz bir sonug

olacaktirl®,

FKU’ nun erken tanilanmasinda topuk kan1 6rnegi alma uygulamas: T.C. Saglk
Bakanlig1 Halk Sagligi Kurumu Cocuk ve Ergen Sube Miidiirliigii Yenidogan Tarama

Programi Fenilketoniiri Akis Semasina uygun olarak yapilmalhdir (Sekil 1).

Sekil 1.Fenilketoniiri Akis Semas1?’
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2.4.2. Konjenital Hipotiroidi

Konjenital hipotiroidi (KH), yenidogan bebeklerde tiroid hormonu eksikligine bagl
olarak ortaya ¢ikan bir klinik durumdur. KH, her 2000-4000 canli dogumda bir goriiliir.
Yenidogan doneminde karsilasilan en sik endokrinolojik problem konjenital hipotiroididir.
Konjenital hipotiroidi, 6nlenebilir mental retardasyonun(zeka geriliginin) en sik
nedenlerinden biridir®2. Altta yatan nedenler ve hastalik siiresi agisindan, kalic1 ve gegici
KH olmak iizere iki ana alt gruba ayrilir. Kalic1 KH, tiroid bezinin gelisimsel bir anomalisi
olan tiroid displazisi veya tiroid hormonu iiretiminde bir defekt olan dishormonogenezis
sonucunda ortaya ¢ikar ve tedavisi Omiir boyu siiren tiroid hormon replasmanini

gerektirir®,

Konjenital hipotiroidili bebeklerin cogu dogumda belirti vermez. Erken tan1 konulmadigi
takdirde, mental retardasyon kaginilmazdir. Tarama programlari ile tan1 konulan bebeklerde

tedavi oldukca kolay ve etkilidir*,

Tiroid hormonlari, enerji metabolizmasi, termogenezis, biliylime, gelisme, kemik ve
santral sinir sistemi gelisimi ac¢isindan kritik neme sahiptir. Santral sinir sisteminde, tiroid
hormonlarinin néron olusumu, gliyojenesis, noronal hiicre gocii, kortikal tabaka olusumu,

dendrit ve akson biiylimesi, sinaptogenez ve miyelinizasyon gibi 6nemli rolleri vardir.



Hipotiroidizm durumunda, neokorteksteki piramidal hiicreler ve serebellumdaki Purkinje
hiicreleri 6zellikle etkilenir. Beyin geligimi i¢in tiroid hormonlarinin hayati rolii nedeniyle,
tiroid hormonlariin eksikligi durumunda geri doniisii olmayan kognitif ve motor

bozukluklar ortaya ¢ikabilir®>2®,

Tedavinin temel hedefi, uygun tiroid hormon replasmaninin en erken asamada
baslatilmasiyla entelektiiel gelisimin maksimum diizeyde saglanmasi, normal biliylime ve
gelismenin desteklenmesi, normal veya normale yakin bir zeka ve zihinsel gelisimin elde
edilmesidir®2. Erken baslanan tedavinin 1Q iizerindeki etkisi dramatiktir. lk {ic ayda tam
konulan vakalarin ortalama IQ seviyesi %89, 3-6 ay arasinda tani konulan vakalarin ortalama
IQ seviyesi %71, 6 aydan sonra tani konulan vakalarin ise %54 olarak saptanmistir. Bu
degerler yenidogan tarama testlerinin Oneminin ve etkinliginin en giizel

gostergelerindendir®?.

KH’ nin erken tanilanmasinda topuk kani 6rnegi alma uygulamasi T.C. Saglik Bakanlig
Halk Saghigi Kurumu Cocuk ve Ergen Sube Midiirliigli Yenidogan Tarama Programi

Konjenital Hipotiroidi Akis Semasina uygun olarak yapilmalidir (Sekil 2).

Sekil 2. Konjenital Hipotiroidi Akis Semasi?’

KONJENITAL HiPOTIROIDI (TSH) AKIS SEMASI

( KAN ORNEGI }—>{ Bebek 1 aydan biyikse |
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\

PEDIATRIK ENDOKRINOLOJI
KLINIGINE SEVK**

iLDEKI UYGUN
DANISMAN H LABORATUVARDA SERUM T4

HEKIM GORUSU VE TSH BAKILMASI*
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2.4.3. Biotinidaz Eksikligi

Biotinidaz eksikligi (BD), 1983 yilinda Wolf ve meslektaslar1 tarafindan tanimlanan,
otozomal resesif gecisli, nadir goriilen bir hastaliktir®’. Diinya genelindeki goriilme siklig1
yaklasik olarak 1/60,000'dir. Akraba evliliklerinin yaygin olmasi nedeniyle, Tiirkiye ve

Suudi Arabistan'in biotinidaz eksikliginin en sik goriildiigii iilkeler oldugu bildirilmistir®.

BD, toplumda sik¢a karsilasilmasi, klinik belirtilerin belirginlesmeden dnce bir latent
doneminin varligi, bulgularin spesifik olmamasi sebebiyle taninin sik¢a gdzden kagirilmasi,
ortaya ¢ikan belirtilerin 6nemli bir kisminin geri doniistimsiiz olmas1 ve bu belirtilerin erken
tedavi ile Onlenebilir olmasi gibi kosullar nedeniyle yenidogan taramasi ig¢in uygun
hastaliklardan biridir. Ayrica, tarama ve tani testlerinin kolay uygulanabilir olmasi ve
tedavinin etkin, ucuz ve agiz yoluyla uygulanabilir olmasi da bu hastalig1 tarama programlari

icin uygun kilar®,

Biotinidaz, viicutta biotin dongiisli ad1 verilen bir reaksiyon zinciri i¢inde serbest biotin
olusum basamagi i¢in gerekli bir enzimdir. Serbest biotin, glukoneogenez, yag asidi sentezi
ve cesitli amino asitlerin katabolizmasinda rol oynayan dort 6nemli karboksilaz enziminin
koenzimidir. BD organizmada biotin dongiisiinii bozarak metabolik asidoz, deri bulgular1 ve
norolojik belirtiler gibi degisik klinik ve laboratuvar bulgularinin goriildiigii bir hastalik

tablosuna yol agar®®,

Biotinidaz eksikliginin klinik bulgular1 oldukca cesitlidir. Bunun nedeni hastalardaki
farkli diizeylerde enzim eksikligi olmasidir. Ilk bulgular yenidogan déneminde
baslayabilecegi gibi adolesan doneme kadar da gecikebilir®?. Erken teshis konulmayan BD
hastalarinda, farkli zamanlarda ve c¢esitli kombinasyonlarla norolojik, dermatolojik,
immiinolojik ve oftalmolojik bulgular ortaya ¢ikabilir.**** En yaygin semptomlar arasinda
hipotoni, grand mal ve miyoklonik ndbetler, ataksi ve gelisimsel gecikme yer almaktadir.
Ayrica isitme kaybi, konjonktivit ve optik atrofi bircok hastada goézlemlenebilir. Deri
dokiintiisii ve alopesi, hastaligin tanimlayic1 6zellikleridir; ancak bunlar geg ortaya ¢ikabilir
veya hi¢ goriillmeyebilir®#.Ge¢ tan1 konulan hastalara tedavi baslansa bile psikomotor

gerilik, isitme kayb1 ve optik atrofi gibi ndrolojik bulgular geriye dsSnmemektedir®?4°.
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BD tanis1 alan bebekler, erken donemde baglanan diizenli biotin tedavisi ile saglikli
bireyler olarak yasamlarina devam edebilirler. Bulgularin diizelmesi genellikle tedaviye
baslama zamamyla iliskilidir®*. Biotinidaz eksikligi olan tiim hastalarin, yas ve viicut
agirligina bakilmaksizin, giinliik 5-20 mg dozunda oral biotin ile tedavi edilmeleri onerilir.

Bu tedavi, biotinidaz eksikliginin tiim semptomlarini dnlemede etkili oldugu gosterilmistir®’.,

BD’ nin erken tanilanmasinda topuk kani 6rnegi alma uygulamasi T.C. Saglik Bakanligi
Halk Sagligit Kurumu Cocuk ve Ergen Sube Miidiirliigii Yenidogan Tarama Programi

Biotinidaz Eksikligi Akis Semasina uygun olarak yapilmalidir (Sekil 3).

Sekil 3. Biotinidaz Eksikligi Akis Semasi?’

BIiOTINIDAZ EKSIKLIGI AKIS SEMASI
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2.4.4. Kistik Fibrozis

Kistik fibrozis (KF), otozomal resesif ge¢isli bir hastaliktir. Ulkemizde, KF'in goriilme
siklig1 yaklasik olarak 1/3000°dir?.

KF, ekzokrin salgi bezlerindeki fonksiyon bozuklugu ile karakterize multisistemik
tutulum gosteren bir hastaliktir. KF gen mutasyonu, klor iyonlarinin tasinmasini etkileyerek
solunum yollar1 epitelinde sodyum emilimini artirir ve sekresyonlarin viskozitesini artirir.

Bu durum solunum yollari, pankreas ve safra kanallarmin tikanmasina neden olarak
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enfeksiyonlara yatkinligi artirir. Ayrica, ter bezlerinde suyun emilimi bozuldugundan tuz

kaybi artar!,

Solunum semptomlar1 genellikle bebeklik doneminde baglar ve zamanla ilerler.
Tekrarlayan kronik oksiirtik ilk belirtidir. Tekrarlayan ve ilerleyici akciger enfeksiyonlari
kalic1 hasarlara yol agabilir. En ciddi komplikasyonu akciger hasaridir ve oliimlerin
%90'mdan fazlas1 akciger tutulumuna baghdir’®. Mekonyum tikaci ile bagirsak
obstriiksiyonlar1 goriilebilir ve rektal prolapsusa neden olabilir. Obstriiktif hepatit gelisebilir.
Kronik steatore ve pankreas yetersizligine bagli emilim bozuklugu sonucunda biiylime-
gelisme geriligi goriilebilir. Yagda eriyen A, D, E, K vitaminlerinin eksikliklerine bagl
semptomlar goriilebilir. Metabolik alkaloz ve 6dem gelisebilir, kronik siniizit, nazal polipler

ve diyabet siklig1 yasla birlikte artabilir. infertilite gelisebilir®®.

Gozlemsel bircok caligmada da tarama programiyla KF teshisi konulan bebeklerin
ilerleyen donemde daha iyi akciger fonksiyonuna, daha az hastaneye yatis gereksinimine ve
daha 1yi biiylime cizgisine sahip oldugu belirtilmektedir. Bu nedenle, KF tarama testiyle
klinik semptomlar ortaya ¢ikmadan tani konmasi ve bu sekilde morbiditelerin azaltilmasi

hedeflenmektedir*.

Tedavi stratejileri arasinda, akciger sorunlarimin etkin yonetimi 6nemlidir. Bu, fizik
tedavi, egzersiz ve bronkodilatorler, mukolitikler ve dekonjestanlar gibi ilaglarin kullanimini
icerir. Bu tedbirler, akciger hava yollarinin mukusla tikanmasini azaltarak solunum
fonksiyonlarimi iyilestirmeyi hedefler. Sigara maruziyetinin azaltilmasi ve yillik grip
astlarinin yapilmasi da tedavinin 6nemli bir parcasini olusturur. Sindirim problemlerinin
etkili bir sekilde yonetilmesi de tedavinin kritik bir bilesenidir. Bu, dengeli ve yiiksek kalorili
bir diyetin benimsenmesini, yag orani diisik ve protein agisindan zengin gidalarin
tilkketilmesini igerir. Pankreas enzimleri, sindirimi desteklemek amaciyla tedaviye
eklenebilir. A, D, E ve K vitaminlerinin takviye edilmesi 6nerilir. Lavmanlar ve mukolitik
ajanlar, barsak tikanikliklarinin tedavisinde kullanilabilir. Gen terapisi ve akciger nakli,
diger tedavi secenekleri olarak degerlendirilebilir. Bu yontemler, hastaligin semptomlarini

yonetmede veya ilerlemesini durdurmada etkili olabilirl#,
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KF’ nin erken tanilanmasinda topuk kani 6rnegi alma uygulamas: T.C. Saglik Bakanlig1
Halk Sagligi Kurumu Cocuk ve Ergen Sube Miidiirliigli Yenidogan Tarama Programi Kistik
Fibrozis Akis Semasina uygun olarak yapilmalidir (Sekil 4).

Sekil 4. Kistik Fibrozis Akis Semasi®’
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2.4.5. Konjenital Adrenal Hiperplazi

Konjenital adrenal hiperplazi (KAH), adrenal kortekste kortizol sentezinde yer alan
enzimlerden birinin genetik bir defekti sonucu ortaya ¢ikan, otozomal resesif gecisli kalitsal
bir hastaliktir. Kortizol eksikligi genellikle aldosteron sentez defekti ile birlikte seyreder, bu
nedenle olgularin ¢ogunda her iki hormon eksikligi birlikte goriiliir. Erken tan1 ve tedavi,
mortalite ile fiziksel ve biligsel morbiditeyi azaltir. KAH insidansi diinya ¢capinda 1/5000 ila
1/15000 arasinda degisir ve bolgesel, etnik farkliliklardan etkilenir®.

KAH, klasik tuz kaybettiren form, basit virilizan form ve non-klasik veya ge¢ baslangi¢l
form olmak lizere ii¢ ana klinik formda goriiliir. Klasik tuz kaybettiren form, en sik goriilen
ve genellikle yenidogan doneminde agir tuz kaybi ile karakterizedir. Kortizol eksikligiyle
birlikte aldosteron eksikligi de mevcuttur. Genellikle bebeklik doneminin ilk haftalarindan
sonra beslenme problemleri, kusma, ishal, huzursuzluk, kilo kaybi, hiponatremik
dehidratasyon, asidoz ve halsizlik gibi belirtiler ortaya ¢ikar. Yenidogan déoneminde yasanan

adrenal kriz, elektrolit dengesizlikleri, hipoglisemik ndbetler ve sok durumuna bagh olarak
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kalic1 beyin hasari, bilissel fonksiyon bozukluklar1 ve 6grenme giicliikleri gézlemlenir. Kiz
bebekler, i¢ genital yapilar1 normal olmasina ragmen, artan androjenlerin etkisiyle kuskulu
genital yapi ile dogarlar. Erkek bebekler kuskulu genital yap1 olmamasi nedeniyle daha geg
tan1 alirlar. Basit virilizan form ise kortizol eksikligi ve androjen fazlaligina bagli belirtilerle
seyreder. Bu hastalarin erken tan1 almamasi ve tedavi gormemesi durumunda, ilk 5 y1l iginde
virilizasyon ilerler ve artan androjenlerin etkisiyle erken ergenlik belirtileri ortaya cikar.
Kemik yasinda ilerleme nedeniyle, biiyiime plaklari erken kapanir ve yetiskinlik doneminde
boy kisalig1 kacinilmaz hale gelir. Non-klasik veya ge¢ baslangi¢h formda, enzimde kismi
bir yetersizlik vardir ve genellikle erken pubars, ileri kemik yas1 ve diger hormonsal belirtiler

goriiliir®.

Yenidogan KAH taramasi, hayati risk tasiyan adrenal krizlerin 6nlenmesinde, ciddi
virilize kiz ¢ocuklarinin yanlis cinsiyet kimligiyle biiyiitiilmesinin engellenmesinde ve asir1
androjen iiretimine bagli boy kisalig1 ve psikoseksiiel bozukluklarin gelisiminin

onlenmesinde kritik bir rol oynamaktadir®.

Tedavi, eksik olan hormonlarin yerine konmasi prensibine dayanir. Klasik tuz kaybettiren
formda glukokortikoid ve mineralokortikoid kombinasyonu kullanilirken, basit virilizan
formda genellikle tek basina glukokortikoid tedavisi yeterlidir. Yenidogan KAH taramasi,
adrenal kriz Ooncesinde KAH hastalarinin belirlenmesine ve ozellikle erkek bebeklerin

morbidite ve mortalitesinin azaltilmasina yardime1 olur®.

KAH’ m erken tanilanmasinda topuk kani 6rnegi alma uygulamasi T.C. Saglik Bakanligi
Halk Sagligi Kurumu Cocuk ve Ergen Sube Miidiirliigli Yenidogan Tarama Programi

Konjenital Adrenal Hiperplazi Akis Semasina uygun olarak yapilmalidir (Sekil 5).

Sekil 5. Konjenital Adrenal Hiperplazi Akis Semasi?’
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KONJENITAL ADRENAL HiPERPLAZI (KAH) AKIS SEMASI
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TUM TERM BEBEKLER ILE 232 HAFTA VE 21500 gr PREMATURE BEBEKLER
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170HP: 17-Hidroksiprogesteron
F: Kortizol

215: 21-Deoksikortizol

115: 11-Deoksikortizol

AS: Androstenedion

2.4.6. Spinal Muskiiler Atrofi

Spinal Muskiiler Atrofi (SMA), omuriligin motor néronlarinda bulunan survival motor
neuron (SMN1) genindeki delesyonlar veya mutasyonlar sonucu ortaya ¢ikan otozomal
resesif bir noromuskiiler hastaliktir. SMA, ¢ocuk dliimlerinin en yaygin kalitsal
nedenlerinden biridir. SMA, baslangig¢ yasi, motor gerilemenin siddeti ve beklenen yasam
stiresine gore bes farkl: tip (0-1V) olarak siniflandirilir. Prenatal baslangi¢li form olan tip 0
SMA’da yaygin motor ve duyu néron kaybi ile birlikte perinatal 6lim gergeklesir. Tip |
SMA (Werding-Hoffmann hastaligi) en siddetli form olup hastalar yardimsiz oturamazlar
ve 2 yasindan 6nce yasamlarini kaybederler. Ara form olan tip I SMA’da (Intermediate
form-subakut form) hastalar oturabilir fakat yiiriiyemezler, tip IIl SMA (Kugelberg
Welander hastalig1) ise daha hafif klinikle seyreder ve hastalar yardimla yliriiyebilirler
ancak kosamazlar. Tip IV SMA erigkin baslangi¢h form olup genellikle 35 yasindan sonra
bulgu verir. Hafif kas gli¢siizliigii, segirme ve titreme ile seyreder, yasam siiresi normaldir,

yutma ve solunum kaslar1 nadiren etkilenir°.

SMN bagimli terapdtik yaklagimlar ancak presemptomatik olarak uygulandiginda motor
noron fonksiyonlari eski haline gelebilmektedir. Bu ylizden SMA hastaligina sahip bir
bebekte, hastalik belirtileri ortaya ¢ikmadan once en erken asamada tedaviye baglanmasi

son derece kritiktir. Tedavide, kiigiik molekiiller, oligoniikleotidler ve gen replasmani gibi
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yontemlerle motor néronlarda SMN seviyesini artirmak hedeflenir. Tedaviye yanit bireysel
farkliliklar gosterir. Tedaviye verilen cevabi, bebek i¢in uygun tedavinin en erken

donemde baslanmasi belirler®.

SMA’ nin erken tanilanmasinda topuk kani 6rnegi alma uygulamasi T.C. Saglik Bakanligi
Halk Sagligi Kurumu Cocuk ve Ergen Sube Miidiirliigii Yenidogan Tarama Programi
Spinal Muskiiler Atrofi Akis Semasina uygun olarak yapilmalidir (Sekil 6).

Sekil 6. Spinal Muskiiler Atrofi Akis Semasi1?’

SPINAL MUSKULER ATROFI (SMA) AKIS SEMASI

L TUM BEBEKLERDEN ILK 48 SAATTE ALINAN J

KAN BRNEGI
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[ Ayni DNA érneginden tekrar analiz ]
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Ayni 8rnekte farkh bir
molekiler yéntemle
dogrulama

Aile ve AHB'ye
bilgi verilir, rapor E-nabiza
dusarulir

Pediatrik ndroloji
Klinigine sevk

2.5. Kan Orneginin Alinma Teknigi

2.5.1. Uygun Kan Orneginin Alnmasi

Islem 6ncesinde, ebeveynler uygun sekilde bilgilendirilmeli ve kan alinmasiyla ilgili
islemler hakkinda detayli agiklamalar yapilmalidir. Kan alinmasi i¢in hazirlanmis olan
tarama kart1 iizerindeki ebeveyn riza beyan boliimii, kan alinacak bebekler i¢in
doldurulmali ve ebeveynler tarafindan imzalanmalidir. Kan 6rneginin alinacagi tarama
karti, kuru ve temiz bir alanda muhafaza edilmelidir. Ayrica kartin deformasyon, giincellik

ve son kullanma tarihi gibi énemli detaylar da kontrol edilmelidir®..

Yenidogan bebeklerden kan alimi i¢in en uygun bolge topuktur. Topuk hafifce 1sitilir ve
kalp seviyesinden asagida tutulur. Topuk bdlgesi uzunlamasina hayali ¢izgilerle ii¢ esit

bolgeye ayrilmali ve kan alimi i¢in lateral kisimlar kullanilmalidir. Topuk temizlenir,
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ardindan kurumasi beklenir, lansetle delinir. Amaci, tek seferlik bir delme islemi ile
topugun sikilmadan bir biiyiik damla kan elde etmektir. Gelen ilk damla silinir ve ikinci
damla, daha 6nceden hazirlanmis Guthrie kagidinin bir yiiziine, isaretlenmis halka igine
emdirilir. Topuk kagida degdirilmemeli, sadece kan damlasi kagida emdirilmelidir. Venoz
kan 6rnegi veya hematokrit tiipiine alinan 6rnekler, inceleme i¢in uygun degildir. Kan
alinirken doku sikilmamali ve EDTA'1 tiip kullanilmamalidir. Kan 6rneginin emdirilecegi
bolgelere elle dokunulmamali ve emdirilen kanin hacmi ile emdirilme siiresi dikkate
alinmalidir. Filtre kagidinda ayn1 noktadan iist iiste kan emdirilmemeli, her iki yliziine
uygulanmamali ve lizerinde ¢izik veya siyriklar olmamalidir. Kart, uygun kosullarda analiz
yapilacak merkeze iletildikten sonra oda sicakliginda yatay olarak kurutulmali ve
laboratuvara 72 saatten dnce gonderilmelidir. Kan 6rnekleri, yenidogan bebegin tanitici
bilgileriyle birlikte kaydedilmelidir. Kimlik bilgileri, kullanilan ilaglar, beslenme durumu,
transfiizyon uygulanip uygulanmadig: 6zellikle belirtilmelidir?!.

2.5.1.1. Yalana pozitiflik nedenleri:
e Diisiik cut-off degerlerinin kullanilmasi,
e Prematiirite,
e Total parenteral nutrisyonla beslenme,
e Vitamin C ve B12 eksiklikleri,
e Erken O6rnekleme siireci,
e Inek siitiiyle beslenme sonucu protein yiiklemesi,

e Karnitin, valproik asit, pivalik asit, benzoik asit ve orta zincirli trigliseritler gibi

tedavilerin uygulanmasi,

e Kontrolsiiz fenilketoniiri, hipertiroidi nedeniyle propiltiourasil kullanima, steroid

alimi, B12 tedavisi uygulamas1 gibi maternal nedenler,

e Kontamine 6rnek alinmasi, 6rnegin ilk 24 saat i¢cinde alinmasi, toplanma teknigi,
kurutma yontemi, saklama ve tagima sekli, laboratuvar hatalar1 gibi 6rneklemeye

iliskin hatalar??.

2.5.1.2. Yalanci negatiflik nedenleri:

e Yiiksek cut-off degerlerinin kullanilmasi,
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e Hafif klinik formlarin varligi,
e Prematiirite,
e Yetersiz beslenme veya protein eksikligi,

e Kontaminasyon, yetersiz numune alinmasi, 1s1 ve alkoliin etkisiyle denatiirasyon

gibi faktorler ve laboratuvar hatalart gibi 6rnekleme hatalart,
e Ozellikle yag asidi oksidasyon defektlerinde numunenin ge¢ alinmast,

e Ogzellikle galaktozemi ve hemoglobinopatilerde kan transfiizyonu negatif sonuglara

yol acabilir?.

2.5.2. Tarama I¢in Ornek Alim Zamam

Tarama testi 6rnek alimi1 i¢in uygun zaman hastaliklara gore degisebilmektedir. Tarama
programlarinin ¢ogu, belirli bir yasta tek 6rnekleme odaklanirken, farkli tanisal
belirleyicilerin farkli yaslarda ortaya ¢iktig1 g6z dniinde bulundurulmalidir. FKU yasamin
8. saatinde tespit edilebilir. KH’1 degerlendirdigimiz TSH (tiroit stimiilan hormon) ve
KAH’1 degerlendirdigimiz 17-OHP (17-hidroksiprogesteron) progesteron dogumdan sonra
hizla artar ve ilk 24 saat i¢ginde normale doner. Bu nedenle dogumdan sonraki ilk 24 saat
icinde alinan kan drnekleri, KH ve KAH acisindan genellikle yeniden test gerektirir. Ideal
tarama zamani genellikle dogumdan sonraki 3-5 giin arasi olarak belirlenmistir, ancak
hastalar normal dogumlar i¢in 24 saat, sezaryen dogumlar i¢in 48-72 saat i¢inde taburcu
edildiklerinden ve ailelerin ihmal etme riskini 6nlemek amaciyla hasta taburcu olmadan

kanin alinmast istendiginden 36-72 saat aras tarama igin dnerilir',

2.5.2.1. Ozel Durumlar

e Transflizyon yapilan, parenteral beslenme uygulanan, diyaliz tedavisi goren,
kortikosteroid, antibiyotik veya dopamin tedavisi alan bebeklerde 6rnek islem

oncesinde alinmalidir.

e Hipertiroidizm nedeniyle propiltiourasil ile tedavi edilen annelerin bebeklerinde
gecici hipotiroidizm gelisebilir ve bu durumda ilacin etkisi 7 ila 14 giin siirebilir.

Bu nedenle, testin 2. haftada tekrarlanmasi onerilir.
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e KAH tanili annelerin bebeklerinde, 17-OHP testi yaniltic1 pozitif sonuglar verebilir.
Bu nedenle, testin dogumdan 3 ila 7 giin sonra gerceklestirilmesi daha uygun

olacaktir.

e Kontrolsliz FKU’lu annelerin bebeklerinde gegici hiperfenilalaninemi saptanabilir.
Ancak, bebekte FKU yoksa, bu durumun genellikle 12-24 saat i¢inde normale

donmesi beklenir.

e Hamilelik sirasinda steroid tedavisi goren annelerin bebeklerinde yenidoganlarda
KAH testleri yalanci pozitif sonug verebilir. Bu etki, steroidin tiirine ve dozuna
bagli olarak degisir ve genellikle yaklasik 1-2 hafta siirer. Bu nedenle, testin 2 hafta

sonra tekrarlanmasi Onerilir.

e Prematiire bebeklerde (<32. gebelik haftasi) ilk tarama 6rnegi, dogumdan sonraki
48-72 saatler arasinda alinmalidir. Hastanede kalis siiresi 14 giinden uzunsa,
taburcu olmadan Once veya 1 aydan uzunsa 1. ayda yeni bir 6rnek alinmali ve test
tekrarlanmalidir. Prematiire bebeklerin diizeltilmis yaslar1 terme ulastiginda da

tarama testleri tekrarlanmalidir.
e Diyaliz uygulananlarda 6, 30 ve 60. giinlerde testler tekrarlanmalidir?!.

e Yiiksek iyot igeren soliisyonlarin kullanimi, mekonyum ileusu, hiperbilirubinemi,
respiratuar distres sendromu (RDS), mekonyum aspirasyonu, karaciger ve bobrek
hastalig1, dogumda asfiksi, sepsis, ilag kullanimi (6zellikle betametazon ve
deksametazon), vendz yolla kan alinmak zorunda kalinmasi gibi durumlar tarama
sonuglarini etkileyebilir ve bu nedenle numune kagidina detayli bir sekilde

belirtilmelidir®?.

2.5.2.2. ikinci Kan Ornegi Alinmasi Gereken Durumlar

Ulkemizde yenidogan tarama programi politikas1 geregi, su durumlarda ikinci bir kan
ornegi alinmasi gerekir:
e Topuk kani ilk 24 saat icinde alinan bebekler,

e Intravendz sivi tedavisi alan bebeklerin agizdan beslenmeye baslamasimin ardindan

24 saat gectikten sonra,

e Prematiire bebeklerin dogumunu takip eden 10-15 giin i¢inde,
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e Antibiyotik tedavisi alan bebeklerin ilacin kesilmesinden en az 48 saat sonra,
e Kan degisimi yapilan bebeklerin beslenmeyi izleyen 48-72 saat sonra,

e Transfiizyon alan bebeklerin son transfiizyondan 90 giin sonra?.

2.5.3. Sonuclarin izlenmesi

Etkin bir yenidogan tarama sistemi tarama kaninin alinmasinin yani sira sonuglarin
izlenmesi, taninin kesinlestirilmesi, uygun merkezlere yonlendirilerek tedavinin
planlanmasi ve tarama sisteminin periyodik olarak degerlendirilerek programdaki ekip

tiyelerinin egitimine odaklanan dort ek bilesene gereksinim duyar®?.

Topuk kan1 alinmadan 6nce ailelere, normal sonu¢ durumunda geri bildirim
yapilmayacagi ancak siiphe oldugunda yeniden 6rnek almak i¢in bilgi verilecegi ve
tekrarlanan 6rnegin silipheli ¢ikmasi durumunda ilgili klinige yonlendirilecekleri bilgisi
verilmelidir. Tarama laboratuvarlarinda elde edilen sonuglar ilgili illere Yenidogan Tarama
Programi web sayfasi araciligiyla iletilmekte ve gerektiginde ilgili birimlere sevk islemi
baslatilmaktadir. Siipheli sonuglarin ailelere anlatilmasi ve bebegin degerlendirilmesi i¢in
uygun birimde yeni testlerin yapilmasi gerektigi vurgulanarak aile beyan formu
doldurulmal1 ve bakanlik tarafindan belirlenen renk kodlarina gore ilgili klinige sevk

islemi yapilmalidir®L,

2.6. Metabolik Olmayan Diger Tarama Programlar:

2.6.1. isitme Taramasi

Ulkemizde her 1000 dogumda 2-3 bebekte ileri derecede isitme kaybr tespit
edilmektedir. Yenidogan yogun bakim iinitelerinde yatan bebeklerde bu oranin arttigi
belirtilmektedir. Isitme kayb1 olan bebeklere erken tan1 konulmasi, koklear implanttan
fayda gorecek bebeklerin taninmasiyla ilgili yapilan arastirmalar, ilerleyen donemde dil ve
gelisimsel sonuglarin daha olumlu oldugunu gostermektedir. Ulusal isitme tarama
programlari, 6nlenebilir isitme kaybina bagli morbiditenin azaltilmasini hedeflemektedir.
Neonatal igitme taramasi i¢in kullanilan testlerin >35 desibel isitme kaybin1 tespit
edebilmesi ve 3 ayliktan kiiciik bebeklerde uygulanabilir olmas1 gerekmektedir. Bu

kriterlere uygun olarak, Otoakustik Emisyon (OAE) ve Isitsel Beyin Sap1 Cevabi (ABR)
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gibi testler tercih edilmektedir. Her iki kulagin da gegmesi gereken tarama testlerinde,
OAE'nin ucuz, kolay ve hizli olmasinin yani sira ¢cocugun katilimini gerektirmemesi ve
egitimli olmayan kisiler tarafindan uygulanabilmesi avantaj saglamaktadir. Ancak <30 dB
isitme kayiplarini tespit edememe ve ortam giiriiltiisiinden etkilenebilme gibi
dezavantajlar1 bulunmaktadir. Bu nedenle, Saglik Bakanlig1 tarafindan yayinlanan
genelgede, tiim bebeklerin ABR ile test edilmesi dnerilmektedir. ABR, isitme sinirinden
gelen isitsel uyarilmis potansiyeli gostererek isitme yolaklarinin hasarini tespit
edebilmektedir. Yenidogan isitme taramasi, isitme kayb1 olan bebeklerin erken donemde
tan1 almasimi saglayarak 6nemli bir rol oynamaktadir. Isitme kaybu, ¢esitli risk faktdrlerinin
varliginda sikliginin artabilecegi bir durumdur. Tiim yenidoganlarin dogumdan sonraki ilk

12-24 saat iginde igitme taramasina alinmasi en uygun yontem olarak kabul

edilmektedir®*3,

2.6.2. Gorme Taramasi

Kirmizi refle testi, yenidogan muayenesinin vazgecilmez bir parcasidir ve gormeye dair
potansiyel sorunlarin, 6zellikle katarakt, korneal opasite, retinablastom ve retina dekolmani
gibi durumlarin tespitinde kullanilir. Bu test, pupillalarin uygun sekilde genislemesi i¢in
karanlik bir ortamda gerceklestirilir ve oftalmoskop kullanilarak yapilir. Oftalmoskop, bir
pupillaya 30-45 cm mesafeden odaklanarak her géz ayr1 ayri incelenir; ardindan her iki
g06ziin simetrisi agisindan 90 cm mesafeden birlikte degerlendirilir. Optik yolu bozabilecek
veya engelleyecek her tiirlii faktor kirmizi reflede anormallige neden olur. Kirmizi refle her
iki gbzden yansiyor, renk, siddet ve saydamlikta es deger ise test sonucu normal kabul
edilir. Kirmizi refle i¢inde karanlik noktalar, azalmis kirmizi refle veya beyaz refle
alinmasi, reflede asimetri olmasi bebegin bir g6z doktoruna yonlendirilmesi i¢in

endikasyon olusturur3*53,

2.6.3. Gelisimsel Kalca Displazisi

Gelisimsel kalga displazisi (GKD), fetal donemde kalga bilesenlerinin normal gelisim
gostermesine ragmen dogum sonrasinda ¢esitli nedenlerle yapisal anormalliklerin ortaya
cikmasiyla karakterize dinamik ve mekanik bir hastaliktir. GKD'nin gériilme siklig1
toplumlar arasinda degisiklik gostermekte olup, lilkemizde yaklasik olarak %1-1,5 arasinda
oldugu rapor edilmektedir. Yenidogan déneminde, Ortolani ve Barlow testleri, GKD'nin

tanisinda 6nemli bir role sahiptir. Ancak, fizik muayene tek basina tarama igin yeterli
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olmamaktadir. Ayrica, ilk 3-6 haftada kalca ultrasonografisi ile degerlendirilmesi,
ortopedist tarafindan muayenesinin yapilmasi ve tedavi gereken olgulara erken ve uygun
tedavinin baglatilmasi, GKD i¢in yapilacak cerrahi miidahalelerin sayisin1 azaltmay1 ve

olas1 komplikasyonlar1 en aza indirmeyi hedefler®°3,

2.7. Etik Konular

Yenidogan taramalari, halk sagligi alaninda 6nemli bir basaridir. Ancak, bir¢ok basarida
oldugu gibi, bu taramalarin uygulanmas: aileler, toplum ve saglik bakim saglayicilari igin

onemli etik ve yasal sorumluluklari da beraberinde getirmektedir®*>°,

2.7.1. Aydinlatilmis Onam

Aydinlatilmis onam, bireylere anlasilir bilgiler sunularak alinan bir onami ifade eder.
Saglik calisanlarinin, tarama testleri hakkinda ebeveynlere gereken bilgiyi saglayarak
bilingli kararlar almalarina yardimci olmalari etik bir sorumluluktur. Avrupa Konseyi
Bakanlar Komitesi ve Diinya Saglik Orgiitii, taramani kisinin kendi karar verme hakkini
ihlal etmemesi gerektigi goriisiinli paylagsmaktadir. Bu nedenle, kisinin rizasi olmadan
tarama yapilmamalidir. Bilgilendirilmis onamin alinabilmesi i¢in bireyin yasal olarak
yetkin olmasi, serbest iradeyle karar vermesi ve tarama siireci hakkinda anlayabilecegi bir
dilde bilgilendirilmesi gerekmektedir. Tarama yapilacak kisi bir ¢ocuk ise, onay ebeveyne

veya yasal vasiye aittir”.

2.7.2. Psikososyal Etkiler ve Ailesel stres

Yenidogan tarama testlerinin dogru ve gilivenilir bir sekilde yapilmasinda saglik
calisanlarinin yan1 sira ebeveynlerin ve 6zellikle annelerin de 6nemli bir rolii vardir.
Dogum sonras1 donemde anneler hem fiziksel hem de duygusal ihtiyaglarina bogulmus
durumdadirlar ve hastanede kalis siireleri genellikle kisitlidir®’. Annelere tarama siireci,
amac1 ve faydalar1 hakkinda bilgi verilmesi, psikososyal zararlarin azalmasina ve ihtiyaca
yonelik davraniglarin gelistirilmesine yardimeci olur. Tibbi miidahaleler genellikle anneyi
endiselendirir ve bilgisizlik kaygiy1 artirabilir. Aragtirmalar, anne ve babalarin yenidogan
miidahaleleri konusunda yeterli bilgiye sahip olmadigini ve egitim ihtiyact duydugunu
gostermektedir. Bilgi edinme, korku ve kaygiy1 azaltirken kontrol duygusunu artirir ve

problemlerle basa ¢ikma stratejilerini giiclendirir®.
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Annelerin tarama testleri hakkinda bilgilendirilmesi, uygun iletisim ve egitim
tekniklerini igermelidir. Bilginin ayrintili olmasi, ancak anksiyeteyi artirmayacak sekilde
olmas1 gerekir. Arastirmalar, hamilelik doneminde annelerin bilgilendirilmesinin
dogumdan sonraki bilgilendirmeden daha etkili oldugunu gostermektedir. Bu ylizden
hamilelik donemi egitimlerine agirlik vermek gerekir. Aileler, genellikle testlerin yapilma
zamani, sonuglarin nasil alinacagi ve yorumlanacagi konusunda bilgi almak

istemektedirler?.

Tarama, yalnizca bir laboratuvar islemi ya da yasal bir prosediir olarak degil, hastaligin
potansiyel zararlarini, taramanin faydalarini ve toplumun bu konuda egitilmesini i¢eren bir
siireg olarak goriilmelidir. Ozellikle anne adaylarmin bebegin taranmasinin énemini
anlamasi ve bu hizmete katilimi1 6nemlidir. Yenidogan tarama testlerinin dogru
uygulanmasi ve tarama programlarinin basarisi, saglik ¢alisanlarinin tizerine 6nemli
sorumluluklar yliklemektedir. Ebeveynlerin saglikla ilgili kararlar alabilme yeteneklerinin
gelistirilmesi, yenidogan tarama testleri ve programlar1 hakkindaki goriislerinin
belirlenmesi, bilgilerinin artirilmasi ve tarama programlarina aktif katilimlarinin

saglanmasi, saglik calisanlarinin 6ncelikli sorumluluklari arasindadir®8,
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3. GEREC VE YONTEMLER

3.1. Arastirma Modeli

Arastirmamiz kesitsel-tanimlayici tipte bir anket ¢alismasidir. 15 Ocak — 15 Mart 2024
tarihleri arasinda yapilmistir. Arastirmanin evrenini Kocaeli Universitesi Hastanesi Kadin
Hastaliklar1 ve Dogum AD Obstetri Servisinde yatan anneler olusturmaktadir. Orneklem
secilmemis olup tiim katilimcilara ulasilmaya calisilmistir. Calismaya goniilliiliik esasina
gore dahil olan 115 kadin katilmistir. Calismaya dahil edilme kriterleri: Kocaeli
Universitesi Hastanesi Kadin Hastaliklart ve Dogum AD Obstetri Servisinde yatiyor
olmak, 18 yasindan biiyiik olmak, okuma-yazma biliyor olmak; Dahil edilmeme kriterleri

ise arastirmaya katilmaya goniillii olmamak, iletisim problemi olmasi olarak belirlenmistir.

3.2. Arastirmanin Uygulama Sekli ve Verilerin Toplanmasi

Arastirma anketi Google formlar iizerinden olusturulmus olup Kocaeli Universitesi
Hastanesi Kadin Hastaliklar1 ve Dogum AD Obstetri Servisinde katilimcilara yiiz yiize

uygulanmigtir.

Veri toplanmasi i¢in olusturulan ankette toplam 36 sorudan olusan 6 bdliim

bulunmaktadir.
[k boliimde anket hakkinda genel bilgilendirme ve katilim onay: bulunmaktadur.
Ikinci boliimde sosyodemografik sorular yer almaktadir.
Ugiincii boliimde annelerin gebelikleri ile ilgili veriler ve yenidogan tarama programlari
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ile taranan hastaliklar1 bilme durumlari ile ilgili 7 soru bulunmaktadir.

Dordiincii boliimde yenidogan tarama testlerine iliskin annelerin bilgi durumlari
hakkinda 10 soru bulunmaktadir. Katilimcilarin bu sorulara ’Evet-Hayir-Bilmiyorum”’

olarak cevaplandirmalari istenmistir.

Besinci boliimde arastirmaci tarafindan tiim katilimcilara, T.C. Saglik Bakanlig1 Halk
Saglig1 Genel Miidiirliigii tarafindan hazirlanan Yenidogan Metabolik ve Endokrin

Hastalik Tarama Programi rehberine dayali egitim verilmistir.

Altinc1 boliimde Tiirkge gegerlik, giivenirlik ¢alismasi 2020 yilinda Erbay tarafindan
yapilmis 13 maddeden olusan “Yenidogan taramalar1 hakkinda anne bilgi ve tutumlari
oleegi’’ bulunmaktadir. Olgegin orijinalinde genel i¢ tutarlilik i¢in Cronbach’s Alfa degeri
0,79 olarak bulunmustur. Alt 6lgeklerin i¢ tutarlilik giivenilirliginde Cronbach’s Alfa
degeri ise 0,83 ile 0,88 arasinda degismektedir.

Patricia Newcomb tarafindan 30 madde olarak gelistirilen 6l¢cek Erbay tarafindan Tiirkce
gecerlik ve giivenirlik ¢caligmasi sonucunda 13 madde ile Tiirk toplumuna uygun, gegerli ve
giivenilir oldugu bulunmustur. Olgek annelerin yenidogan taramalarr ile ilgili bilgi ve

tutumlarini 6lgmek i¢in kullanilabilir.

Olgegin alt boyutlari; 1. Alt boyut; “Yenidogan tarama testlerine iliskin annelerin
tutumu” dur. Bu alt boyutu 6l¢cen maddeler 2, 4, 5, 7, 12, 13. maddelerdir. 2. Alt boyut;
“Yenidogan tarama testlerine iligkin kavramlar” dir. Bu alt boyutu 6l¢cen maddeler 8, 9, 10.
maddelerdir. 3. Alt boyut; “Yenidogan tarama testlerine iliskin annelerin bilgi durumu”

dur. Bu alt boyutu 6lgen maddeler 1, 3, 6, 11.maddelerdir.

Olgegin maddeleri 0 = kesinlikle katiliyorum, 1 = katiliyorum, 2 = emin degilim, 3 =
katilmiyorum ve 4 = kesinlikle katilmiyorum derecelendirmesi ile 5°1i likert tipindedir.
Olgekten alian puan yiikseldikge annelerin bilgi ve tutumlarinin azaldig: seklinde
yorumlanir. Olgekten alimabilecek en yiiksek puan “0”, en diisiik puan ise “52”tir. Olgekte
capraz soru bulunmamaktadir. Olgek sadece metabolik taramalari kapsamakta, sadece
metabolik taramalara iligkin anne bilgi ve tutumlarini degerlendirmek i¢in

kullanilabilmektedir.

Calismada kullanilan anket formu ve 6lgek kullanim izni ek olarak sunulmustur. (Ek-1)
(Ek-2)
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3.3. Verilerin istatistiksel Analizi

Istatistiksel degerlendirme IBM SPSS 20.0 (IBM Corp., Armonk, NY, USA) ile
yapilmistir. Normal dagilima uygunluk Kolmogorov-Smirnov testi ile degerlendirilmistir.
Normal dagilim gosteren degiskenler ortalama+standart sapma, normal dagilim
gostermeyen degiskenler medyan (25.-75. ylizdelik) olarak verilmistir. Kategorik
degiskenler frekans (yiizde) seklinde ifade edilmistir. Gruplar arasindaki farklilik normal
dagilima sahip olan degiskenler i¢in bagimsiz 6rneklem t testi ve tek-yonlii varyans analizi
ile, normal dagilima sahip olmayan degiskenler i¢in Mann-Whitney U testi ve Kruskal-
Wallis testi ile belirlenmistir. Coklu karsilagtirmalarda Tukey ve Dunn testleri
kullanilmistir. Niimerik degiskenler arasindaki iliskiler Pearson ya da Spearman
korelasyon analizi ile degerlendirilmistir. Kategorik degiskenler arasindaki iligkiler Ki-kare
analizi belirlenmistir. iki yonlii hipotezlerin testinde p&amp; 1t,0,05 istatistiksel dnemlilik

icin yeterli kabul edilmistir.

3.4. Etik Onay

Calismanin etik kurul onay1 Kocaeli Universitesi Tip Fakiiltesi Girisimsel Olmayan
Klinik Arastirmalar Etik Kurul Baskanligi’ndan GOKAEK-2023/02.03 sayil1 karar
numarasi ve 2023/370 proje numarasi ile ¢alismaya baslamadan 6nce alinmistir. (Ek-3)
Calisma i¢in gerekli izinler Kadin Hastaliklar1 ve Dogum AD Baskanindan arastirmanin

klinikte yiiriitiilebilecegine dair izin alinmugtir. (Ek-4)
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Calismamiza 115 kisi katilmistir. Katilimeilarin yas ortalamasi 29,77 (+5,42 SS) yildir.

Katilimceilarin 18’1 (%15,7) ilkokul, 23’1 (%20) ortaokul, 40’1 (%34,8) lise, 19°u
(%16,5) yiiksekokul, 15’1 (%13) tiniversite diizeyinde egitim almistir. Katilimcilarin 20’si
(%17,4) calismakta iken, 95’1 (%82,6) calismamaktadir. Gelir diizeylerine bakildiginda,
41°1 (%35,7) geliri giderinden az, 64’1 (%55,7) geliri giderine esittir ve 10’u (%8,7) geliri
giderinden fazladir. Katilimcilarin 17°si (%14,8) esleriyle akraba iligkisine sahipken, 98’1
(%385,2) esiyle akrabalik iliskisine sahip degildir. 8’inde (%7) ailede kalitsal bir hastalik

4. BULGULAR

bulunurken, 107’sinde (%93) bulunmamaktadir. (Tablo 4)

Tablo 4. Katihmcilarin Sosyodemografik Ozellikleri

Kisi sayis1 (n) Oran (%)
Egitim durumu
Ilkokul 18 15,7
Ortaokul 23 20
Lise 40 34,8
Yiiksekokul 19 16,5
Universite 15 13
Is durumu
Calistyor 20 17,4
Calismiyor 95 82,6
Ayhik geliri
Geliri giderinden az 41 35,7
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Geliri giderine esit 64 55,7

Geliri giderinden fazla | 10 8,7
Esi ile arasinda

akrabalik iliskisi

Evet 179 14,8
Hayir 81 85,2
Ailede kalitsal

hastalik durumu
Var 8 7
Yok 107 93

Katilimeilarin gebelikle ilgili verilerine gore, 28’1 (%24,3) bir gebelik, 29°u (%25,2) iki
gebelik, 3471 (%29,6) li¢ gebelik ve 24’1 (9%20,9) dort ve daha fazla gebelik gegirmistir.
81’1 (%70,4) hig¢ diisiik yapmamisken, 26’s1 (%22,6) bir diisiik, 5’1 (%4,3) iki diisiik ve 3’1
(%2,6) li¢ diisiik yapmustir. Kiiretaj gecmisi agisindan incelendiginde, 104’iinde (%90,4)
hic kiiretaj 6ykiisii bulunmazken, 9’unda (%?7,8) bir kiiretaj ve 2’sinde (%1,8) iki ve daha
fazla kiiretaj oykiisii mevcuttur. Katilimcilarin ¢ocuk sayilarina bakildiginda, 39 unun
(%33,6) bir cocugu, 37'sinin (%32,2) iki ¢ocugu, 30’unun (%26,1) ii¢ cocugu ve 9’unun
(%7,9) dort veya daha fazla cocugu bulunmaktadir. Katilimcilarin 112°si (%97,4) gebelik
stirecinde diizenli kontrolleri oldugunu ifade ederken, 3’1 (%2,6) diizenli kontrollere
gitmedigini belirtmistir. Gebelik takibinin baglama zamanina iligkin olarak, katilimcilarin
106°s1 (%92,2) gebeligin ilk 3 ayinda takibe basladigini, 8’1 (%7) ise 3-6. aylar arasinda
takibe basladigini belirtmistir. (Tablo 5)

Annelerin yenidogan tarama programu ile taranan hastaliklar1 bilme durumuna
baktigimizda; kalca ¢ikikligini 97 kisi (%84,3), isitme problemlerini 100 kisi (%86,9), g6z
problemlerini 95 kisi (%82,6), fenilketoniiriyi 7 kisi (%6), konjenital hipotiroidiyi 11 kisi
(%9,5), biotinidaz eksikligini 4 kisi (%3,4), kistik fibrozisi 8 kisi (%6,9) bildigini
belirtmistir. (Tablo 5)

Tablo 5. Katihmcilarin Gebelikleri ile Tlgili Veriler ve Yenidogan Tarama

Programlari ile Taranan Hastaliklar1 Bilme Durumlar:
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1 28 24,3
2 29 25,2
3 34 29,6
4 ve lizeri 24 20,9

0 81 70,4
1 26 22,6
2 5 4,3
3 3 2,6
I L I
0 104 90,4
1 9 7,8
2 ve lizeri 2 1,8

Evet

112

1 39 33,9
2 37 32,2
3 30 26,1
4 ve tizeri 9 7,9

97,4

Hayir

2,6

Ik 3 ayda 92,2
3-6 ay arasinda 8 7
Yaptirmadim 1 0,9
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Yenidogan tarama programi

ile taranan hastaliklar: bilme

durumlari

Kalga cikikligi 97 84,3
Isitme problemleri 100 86,9
G0z problemleri 95 82,6
Fenilketoniiri 7 6
Konjenital hipotiroidi 11 9,5
Biotinidaz eksikligi 4 3,4
Kistik fibrozis 8 6,9

Annelerin gebelik sayilari ile kalca ¢ikikligini, isitme problemlerini, géz problemlerini
bilme durumlart arasinda iligki saptandi. Gebelik sayilari arttik¢a bu hastaliklar: bilme

durumlari artryor (p<0,05).

Annelerin gebelik sayilari ile kistik fibrozisi, fenilketoniiriyi, konjenital hipotiroidiyi,

biotinidaz eksikligini bilme durumlar1 arasinda anlamli bir iligski saptanmadi (p>0,05).

Annelerin gebelikte diizenli kontrole gitme durumlar1 ve gebelik takibine baslama
zamanlari ile kalca ¢ikikligini, isitme problemlerini, g6z problemlerini, kistik fibrozisi,
fenilketontiriyi, konjenital hipotiroidiyi, biotinidaz eksikligini bilme durumlar1 arasinda

anlaml bir iliski saptanmadi (p>0,05).

Katilimcilarin sosyodemografik 6zellikleri ve gebelikle ilgili verileri toplandiktan sonra,
yenidogan tarama testlerine iliskin annelerin bilgi durumlari hakkinda 10 soru
yoneltilmistir. Bu sorularin ilk 9'u bilgi sorularini igerirken, 10. soru annelerin kisisel
goriislerini icermektedir. Katilimcilardan bu sorulara "Evet-Hayir-Bilmiyorum" seklinde
cevap vermeleri istenmistir. Katilimeilarin verdigi cevaplarin dagilimi Tablo 6'da

gosterilmistir.

Tablo 6. Katihmcilarin Yenidogan Tarama Testlerine Iliskin Bilgi Durumlarinin

Dagilim

EVET HAYIR BILMiYORUM
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Akraba evliligi, kalitsal gecisli bir 93 80,9 |3 2,6 19 16,5
hastaligin ortaya ¢ikmasina neden

olabilir. (EVET)

Kalitsal gecisli hastaliklar, bebekte 79 68,7 |4 3,5 32 27,8
zeka gerilige sebep olabilir. (EVET)

Kalitsal gecisli hastaliklar, bebekte 80 69,6 |5 4.3 30 26,1
biiyiime ve gelisme geriligine neden

olabilir. (EVET)

Bebegin topugundan alinacak iki 74 64,3 |3 2,6 38 33
damla kan ile kalitsal gecisli
hastaliklarin tanisi konulabilir.

(EVET)

Topuk kani alinmasi i¢in bebegin 58 504 |12 10,4 | 45 39,1
beslenmeye baslanmasi gerekir.

(EVET)

Topuk kani alinmasi i¢in en uygun 67 583 |5 4.3 43 37,4
zaman bebek beslenmeye
basladiktan sonraki 3. ve 5. Glinler

arasidir. (EVET)

Hasta bebeklerde erken tedaviye 83 72,2 |3 2,6 29 25,2
baslanmazsa hastalik bulgular1

siddetlenir. (EVET)

Erken tan1 ve tedavi, hastaligin 101 878 |2 1,7 12 10,4
ilerlemesini engeller. (EVET)
Her yenidogan bebege ilk bir ay 106 922 |0 0 9 7,8

icinde, isitme tarama testi

yapilmalidir. (EVET)

Katilimcilarin yenidogan tarama testlerine iliskin bilgi durumlar1 degerlendirildiginde,

her dogru yanita 1 puan, yanlis yanitlara ve “bilmiyorum" yanitlarina 0 puan verilerek
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"Bilgi Puan1" hesaplanmigtir. Katilimcilarin Bilgi Puanlar1 O ile 9 arasinda degismistir.

Mean degeri 6,43 (£1,97 SS), median degeri 7,00 olarak bulunmustur. (Tablo 7)

Tablo 7. Yenidogan Tarama Testlerine iliskin Bilgi Puam

Median | Mean Standart | Minimum | Maksimum | 25 Per | 75 Per
Sapma
(SS)

Bilgi 7,00 6,43 1,97 ,00 9,00 5,00 8,00

Puam

Bilgi puani ile yas arasinda pozitif yonde bir iliski tespit edilmistir, yasin artmasiyla

bilgi puanlarinda artis gézlenmistir (p<0,05).

Bilgi puani ile egitim seviyeleri arasinda ortaokul ve lise diizeyleri arasinda anlamli bir
fark bulunmustur. Ortaokul seviyesinin median degeri, lise seviyesinin median degerinden

dusiiktiir (p<0,05). (Tablo 8)

Tablo 8. Egitim diizeyi ile Yenidogan Tarama Testlerine iliskin Bilgi Puam

Karsilastirmasi
Bilgi Puam
Median 25 Percentile 75 Percentile

Ilkokul 5,50 3,00 8,25
Ortaokul 6,00 4,00 7,00

Lise 8,00 6,00 8,00
Yiiksekokul 7,00 5,00 9,00
Universite 7,00 6,00 7,0

P 0,008

Bilgi puani ile annelerin ¢aligma durumlari ve ailelerin gelir diizeyleri arasinda anlamli

bir iligki saptanmamustir (p>0,05).

Bilgi puani ile annelerin gebelik sayilar1 ve ¢ocuk sayilari arasinda anlamli bir iliski

saptanmamustir (p>0,05).
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Bilgi puani ile annelerin kalca ¢ikikligi, isitme problemleri, g6z problemleri,
fenilketontiri, konjenital hipotiroidi ve biotinidaz eksikligi hakkindaki bilgi diizeyleri
arasinda anlamli bir iligki saptanmistir. Bilgi puani arttik¢a, bu hastaliklar1 bilme durumlari

da artmaktadir (p<0,05). (Tablo 9)

Tablo 9. Yenidogan Tarama Programlari ile Taranan Hastaliklar1 Bilme Durumlari

ile Yenidogan Tarama Testlerine iliskin Bilgi Puam Karsilastirmasi

Bilgi Puam
Bilenler Bilmeyenler
Median | 25 Per 75 Per Median | 25 Per 75 Per P
Kalg¢a 7,00 5,50 8,00 6,00 4,75 7,00 0,019
cikikhigi
Isitme 7,00 6,00 8,00 5,00 4,00 7,00 0,011
problemleri
Goz 7,00 6,00 8,00 6,00 5,00 7,00 0,022
problemleri
Fenilketoniiri | 8,00 8,00 9,00 6,00 5,00 8,00 0,019
Konjenital 8,00 7,00 9,00 6,00 5,00 8,00 0,009
hipotiroidi
Biotinidaz 8,50 8,00 9,00 6,00 5,00 8,00 0,017
eksikligi

Yenidogan tarama testlerine iliskin annelerin bilgi durumlar1 anketi yapildiktan sonra
arastirmaci tarafindan tlim katilimcilara egitim verilmistir. Egitim sonrasinda 13 maddeden
olusan “Yenidogan taramalar1 hakkinda anne bilgi ve tutumlar1 6lgegi’” uygulanmustir.
Olgegin alt boyutlar1 su sekildedir: Yenidogan tarama testlerine iliskin annelerin tutumu,
Yenidogan tarama testlerine iliskin kavramlar, Yenidogan tarama testlerine iligskin
annelerin bilgi durumu. Elde edilen puanlarin yiikselmesi, annelerin bilgi ve tutumlarinin

azaldig1 seklinde yorumlanir.

Yenidogan taramalar1 hakkinda anne bilgi ve tutumlar1 6lgeginin toplam puan ortalamasi
16,98 (£5,83 SS) olarak belirlenmistir. En diislik puan 13, en yliksek puan ise 40 olarak

tespit edilmistir. "Anne tutumu" alt boyutunun ortalama puani 7,29 (2,68 SS) olup, en
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diisiik puan 6, en yiiksek puan ise 19 olarak kaydedilmistir. "Kavramlar" alt boyutundaki

ortalama puan ise 5,05 (£2,70 SS) olarak hesaplanmistir, en diisiik puan 3 iken en yliksek

puan 15 olarak gozlemlenmistir. "Bilgi durumu" alt boyutunun ortalama puani ise 4,63

(£1,60 SS) olup, en diisiik puan 4, en yiiksek puan ise 14 olarak belirlenmistir. (Tablo 10)

Tablo 10. Yenidogan Taramalar1 Hakkinda Anne Bilgi ve Tutumlar1 Olcegi ve Alt

Boyutlarinin Toplam Puan Ortalamalari

Median | Mean | Standart | Minimum | Maksimum | 25 75

Sapma Per Per

Anne 6,00 7,29 2,68 6,00 19,00 6,00 7,00

tutumu

Kavramlar | 4,00 5,05 2,70 3,00 15,00 3,00 |6,00

Bilgi 4,00 4,63 1,60 4,00 14,00 4,00 4,00

durumu

Toplam 15,00 16,98 | 5,83 13,00 40,00 13,00 | 19,00

puan

Bilgi puani ile dl¢ek toplam puani ve dlgek alt boyutlart olan anne tutumu, kavramlar,

bilgi durumu ile negatif yonde iliski saptandi. Bilgi puani arttik¢a dlgek toplam ve alt

boyut puanlari azaliyor (p<0,05).

Olgek toplam puant ile alt boyutlardan anne tutumu, kavramlar ve bilgi durumu arasinda

pozitif yonde bir iligki saptandi (p<0,05).

Olgek toplam puani, alt boyutlarindan anne tutumu ve bilgi durumu ile yas arasinda

anlaml bir iligki tespit edilmedi (p>0,05).

Olgek alt boyutlarindan kavramlar ile yas arasinda negatif yonde bir iliski belirlendi.

Yas arttik¢a alinan puan diismektedir (p<0,05).

Olgek toplam puan1 ve alt boyutlarindan kavramlar ile egitim seviyeleri arasinda anlamli

bir iligki tespit edilmedi (p>0,05).
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Olgek alt boyutlarindan anne tutumu ile egitim seviyeleri arasinda ilkokul ile
yiiksekokul ve ilkokul ile iiniversite arasinda anlamli farklar bulundu. Ilkokul median

degeri yiiksekokul ve iiniversite median degerlerinden yiiksek ¢ikmistir (p<0,05).

Olgek alt boyutlarindan bilgi durumu ile egitim seviyeleri arasinda ilkokul ile lise ve
ilkokul ile yiiksekokul arasinda anlamli farklar bulundu. Ilkokul median degeri lise ve

yiiksekokul median degerlerinden yiiksek ¢ikmistir (p<<0,05). (Tablo 11)

Olgek toplam puani ve alt boyutlarinin annelerin ¢alisma durumlari, ailelerin gelir
diizeyleri ve annelerin esleri ile akrabalik iliskisine sahip olmalar1 arasinda anlamli bir

iliski tespit edilmemistir (p>0,05).

Olgek toplam puan ile alt boyutlarinin annelerin gebelik sayilari, diisiik sayilar1 ve

cocuk sayilari ile iligkisi bulunmamaistir (p>0,05).

Olgek toplam puan ile alt boyutlarinimn, annelerin kalca ¢ikiklig1, isitme problemleri, gz
problemleri, fenilketoniiri, konjenital hipotiroidi, biotinidaz eksikligi gibi hastaliklar1 bilme

durumlar1 arasinda anlamli bir iliski tespit edilmemistir (p>0,05).

Tablo 11. Egitim Diizeyi ile Yenidogan Taramalar1 Hakkinda Anne Bilgi ve

Tutumlar1 Olgegi ve Alt Boyutlarinin Toplam Puan Ortalamalarinin

Karsilastirilmasi
Toplam Anne Tutumu
Median | 25 Per | 75 Per | Median | 25 Per | 75 Per
Tlkokul 18,50 13,75 31,50 7,00 6,00 14,25
Ortaokul 15,00 13,00 19,00 |6,00 6,00 |7,00
Lise 15,00 13,00 17,75 6,00 6,00 8,00

Yiiksekokul | 14,00 13,00 16,00 6,00 6,00 6,00
Universite | 15,00 13,00 16,00 6,00 6,00 6,00

P 0,118 0,003
Kavramlar Bilgi Durumu
Median | 25 Per | 75 Per | Median | 25 Per | 75 Per
Tlkokul 5,50 3,00 9,00 4,50 4,00 9,00

Ortaokul 4,00 3,00 9,00 4,00 4,00 5,00

36



Lise 3,50 3,00 5,00 4,00 4,00 4,00
Yiiksekokul | 4,00 3,00 5,00 4,00 4,00 4,00
Universite | 4,00 3,00 5,00 4,00 4,00 4,00
P 0,391 0,002

"Bebegin topugundan alinacak iki damla kan ile kalitsal gecisli hastaliklarin tanisi
konulabilir." sorusuna dogru yanit verenlerin egitim diizeyleri arasinda anlamli bir iligki
saptanmamustir (p>0,05). "Bebegin topugundan alinacak iki damla kan ile kalitsal ge¢isli
hastaliklarin tanis1 konulabilir." sorusuna dogru yanit verenlerin yaslar1 arasinda anlamli

bir iligki saptanmamugtir (p>0,05).

Egitim 6ncesinde, "Bebegin topugundan alinacak iki damla kan ile kalitsal gecisli
hastaliklarin tanis1 konulabilir." ifadesine dogru cevap veren katilimci sayis1 74 (%64,3)
iken, egitim sonrasinda, "Yenidogan tarama testi, ciddi bazi kalitsal hastaliklar1 olan
bebekleri ortaya ¢ikarabilir/tanimlayabilir." ifadesine katildigini belirten kisi sayist 105
(%91,3)’tir. "Biitiin bebeklere dogduklarinda genetik test yapilmalidir." ifadesine
katildigini belirten toplam kisi sayist ise 112 (%97,3) olmustur.

"Yenidoganlara tarama testlerinin uygulanip uygulanmamasi ebeveyn kararina
birakilmalidir.” ifadesine katilimcilarin 97°si (%84,3) hayir, 13’1 (%11,3) evet, 5’1 (%4,3)

bilmiyorum yanitini vermistir.

“Yenidoganlara tarama testlerinin uygulanip uygulanmamasi ebeveyn kararina
birakilmalidir.” ifadesine verilen cevaplar ile egitim diizeyleri arasinda anlaml bir iligki

saptanmadi (p>0,05).

“Yenidoganlara tarama testlerinin uygulanip uygulanmamasi ebeveyn kararina
birakilmalidir.” ifadesine verilen cevaplar ile esi ile akrabalik iliskisinin varlig1 arasinda

anlaml bir iliski saptanmadi (p>0,05).

“Yenidoganlara tarama testlerinin uygulanip uygulanmamasi ebeveyn kararina
birakilmalidir.” ifadesine evet yanitini veren 13 kisinin 2’si “Yenidogan tarama testinin,

bebegim ve benim i¢in higbir riski yoktur.” ifadesine katilmadigini belirtmistir.
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“Yenidoganlara tarama testlerinin uygulanip uygulanmamasi ebeveyn kararina
birakilmalidir.” ifadesine evet ve bilmiyorum yanitini veren 18 kisinin 17’si egitim
sonrasinda “Biitiin bebeklere dogduklarinda genetik test yapilmalidir.” ifadesine katildigini
belirtmistir. Ayrica, ayni1 grup icerisinde 14 kisi egitim sonrasinda “Bebegimin adini ve
diger bilgilerini gizli tutacaklar1 konusunda laboratuvarda ¢alisan saglik personeline

giiveniyorum.” ifadesine katildigini belirtmistir.

“Kalitsal gecisli hastaliklar, bebekte zeka gerilige sebep olabilir.” ifadesine bilmiyorum
cevabini veren 32 kisinin 15’1 “Hasta bebeklerde erken tedaviye baslanmazsa hastalik
bulgulart siddetlenir.” ifadesine de bilmiyorum yanitin1 vermistir. Ayrica, ayni grup
icerisinde “Kalitsal gecisli hastaliklar, bebekte biiylime ve gelisme geriligine neden
olabilir.” ifadesine bilmiyorum cevabini veren 30 kisinin 12’si “Erken tan1 ve tedavi,

hastaligin ilerlemesini engeller.” ifadesine de bilmiyorum yanitin1 vermistir.
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5. TARTISMA

Yirminci yiizyilin en 6nemli tip gelismelerinden biri olarak kabul edilen yenidogan
taramalar1, kalitsal hastaliklardan etkilenen bebeklerin erken teshisinde ve tedavisinde ¢igir
acmustir. Bu programlar sayesinde, presemptomal konjenital hastaliklarin yonetimi
miimkiin hale gelmis ve neonatal mortalite ve morbidite oranlarinda 6nemli bir diisiis

saglanmistir*®,

Yenidoganlarin baslica bakim verenleri olan annelerin yenidogan taramalar1 hakkindaki
tutumlarini ve bilgilerini belirlemenin, yenidogan taramasiyla ilgili saglik hedeflerinin
olumlu bir sekilde gergeklesmesine katki saglamas1 beklenmektedir®. Annelerin,
yenidogan taramalar1 kapsaminda yapilan testlerin bebeklere ni¢in yapildigini bilmesi, hem
anne kaygisini azaltmak hem de annenin kendini daha yeterli hissetmesini saglamak i¢in
kritik dnem tas1®2. Yapilan ¢alismalarda annelerin tarama testleri konusunda bilgi diizeyleri
arttik¢a anksiyetelerinin azaldig1 goriilmiistiir®3®. Bu galismani temel amaci, yenidogan
taramalar1 hakkinda annelerin tutum ve bilgi seviyelerini kapsamli bir sekilde
degerlendirmek ve egitim programlarinin bu alandaki bilgi ve tutum degisimine olan

etkisini incelemektir.

Calismamizda, "Bebegin topugundan alinacak iki damla kan ile kalitsal gecisli
hastaliklarin tanis1 konulabilir." sorusuna dogru cevap veren katilimcilarin oran1 %64,3 tiir.
Biiyiik (2014) tarafindan yapilan bir ¢alismada, annelerin bebeklerine yapilan topuk kani
alma isleminin neden yapildigini bilme durumlarinin oldukga diisiik oldugu bulunmustur

(%22). Ayn1 ¢alismada, annelerin egitim seviyeleri ve yaslari ile bebeklerinden topuk
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kaninin neden alindigini1 bilme durumlari arasinda istatistiksel olarak anlamli bir iligki
bulunmamastir (p>0,05). Bizim ¢calismamizda da benzer sekilde, "Bebegin topugundan
alinacak iki damla kan ile kalitsal ge¢isli hastaliklarin tanis1 konulabilir." sorusuna dogru
cevap verenler ile egitim seviyeleri ve yaslar1 arasinda anlamli bir iliski bulunmamistir

(p>0,05)*.

Evcili ve arkadaslarinin 2016 yilinda gergeklestirdigi benzer bir ¢calismada katilimcilarin
%48,7's1 ilkokul ve altinda bir egitim seviyesine, %51,3"i ise ortaokul ve {izerinde bir
egitim seviyesine sahipken, kendi calismamizda katilimeilarin %15,7'si ilkokul diizeyinde,
%84,3'li ise ortaokul ve lizerinde bir egitim seviyesine sahiptir. Caligmamizda "Akraba
evliligi, kalitsal gegisli bir hastaligin ortaya ¢ikmasina neden olabilir." sorusuna dogru
cevap verenlerin orant %80,9 iken Evcili ve arkadaslarinin ¢alismasinda ayn1 soruya
katilimcilarin %56's1 dogru yanit vermistir. "Kalitsal gegisli hastaliklar, bebekte zeka
geriligine sebep olabilir." sorusuna bizim ¢alismamizda dogru cevap verenlerin orani
%68,7 iken Evcili ve arkadaslarinin ¢alismasinda %51,3 oraninda dogru yanitlanmistir.
"Kalitsal gecisli hastaliklar, bebekte biiylime ve gelisme geriligine neden olabilir."
sorusuna bizim ¢alismamizda dogru cevap verenlerin orani %69,6 iken Evcili ve
arkadaglarinin ¢alismasinda dogru yanit oran1 %42'dir. "Bebegin topugundan alinacak iki
damla kan ile kalitsal gecisli hastaliklarin tanis1 konulabilir." sorusuna bizim ¢alismamizda
dogru cevap verenlerin orani1 %64,3 iken Evcili ve arkadaslarinin ¢aligmasinda %48
oraninda dogru yanit verilmistir. "Topuk kan1 alinmasi i¢in bebegin beslenmeye
baslanmasi gerekir." sorusuna bizim ¢alismamizda dogru cevap verenlerin oran1 %50,4
iken Evcili ve arkadaslarinin ¢alismasinda bu oran %40,2'dir. "Topuk kani alinmasi i¢in en
uygun zaman bebek beslenmeye basladiktan sonraki 3. ve 5. glinler arasidir." sorusuna
bizim ¢alismamizda dogru cevap verenlerin orant %58,3 iken Evcili ve arkadaslarinin
caligmasinda bu oran %16,1'dir. "Hasta bebeklerde erken tedaviye baslanmazsa hastalik
bulgular1 siddetlenir." sorusuna bizim ¢alismamizda dogru cevap verenlerin oran1 %72,2
iken Evcili ve arkadaslarinin ¢alismasinda %19,3 oraninda dogru yanit verilmistir. "Erken
tan1 ve tedavi, hastaligin ilerlemesini engeller." sorusuna bizim ¢alismamizda dogru cevap
verenlerin oran1 %87,8 iken Evcili ve arkadaslarinin ¢calismasinda %31,2 oraninda dogru
yanit verilmistir. "Her yenidogan bebege ilk bir ay i¢inde, isitme tarama testi yapilmalidir."
sorusuna bizim ¢alismamizda dogru cevap verenlerin orant %92,2 iken Evcili ve

arkadaslarinin ¢alismasinda bu oran %39,9'dur. Calismamizda dogru cevaplarin daha

40



yiiksek oranda verilmesi, katilimcilarin egitim diizeyindeki farkliliklardan, sosyal
medyanin yayginlagsmasi ve bilgilere erisimin kolaylasmasindan, ayrica hastaliklara dair

farkindaligin artmasidan kaynaklanmis olabilir®.

"Yenidoganlara tarama testlerinin uygulanip uygulanmamasi ebeveyn kararina
birakilmalidir." ifadesine ¢aligmamizda katilimcilarin %11,3°1 evet, %84,3°1 hayrr,
%4,3’1i bilmiyorum yanitin1 vermistir. Evcili ve arkadaslarinin ¢alismasinda ise
katilimeilarin %38,2’si katiliyorum, %12,2’si katilmiyorum, %49,7’si kararsizim yanitini
vermistir. Bu fark, annelerin egitim seviyelerindeki farkliliktan kaynaklanmis olabilir.
Ayni ¢aligmada annenin egitim durumu ve esi ile arasinda akraba evliligi durumunun
annelerin yenidogan tarama testlerinin uygulanmasinin ebeveyn kararina birakilmasina
iliskin goriisleri arasinda istatistiksel olarak 6nemli fark bulunamamaistir (p>0,05). Bizim
calismamizda da benzer sekilde annelerin egitim durumlari ve esi ile akraba evliligi
durumunun “Yenidoganlara tarama testlerinin uygulanip uygulanmamasi ebeveyn kararina

birakilmalidir.” Sorusuna verdikleri yanitlar ile anlamli bir iliskisi bulunamadi (p>0,05)°.

Calismamizda, “Yenidogan taramastyla ilgili bilmem gereken her seyi anladim.”
ifadesine katilimcilarin %85,2’si kesinlikle katiliyorum, %11,3’1 katiliyorum yanitini
verirken, Evcili ve arkadaslarinin ¢alismasinda katilimcilarin yenidogan tarama testlerine
iliskin bilgilerini yeterli bulma durumuna %38,2’s1 yeterli, %51,4’1i kismen yeterli
cevabini vermistir. Bu farkin, annelerin egitim sonrasinda yenidogan tarama testlerine

yonelik bilgi diizeylerindeki artistan kaynaklandig1 diisiiniilmektedir®.

Evcili ve arkadaslarinin 2016 yilinda yaptiklar1 6n test-son test ¢aligmasinda,
"Fenilketoniiri, kalitsal gecisli bir hastaliktir." ifadesine egitim 6ncesinde dogru cevap
verme oran1 %42,2 olarak belirlenmistir. Ancak, bizim ¢alismamizda fenilketoniiri
hastaligini bilen kisi oran1 %6,08’dir. Ayn1 ¢calismada, "Akraba evliligi fenilketoniirinin
ortaya ¢ikmasinda etkilidir." ifadesine egitim dncesinde dogru cevap verme orani %45,3
olarak tespit edilmistir. Bizim ¢alismamizda ise "Akraba evliligi, kalitsal gecisli bir
hastaligin ortaya ¢ikmasina neden olabilir." ifadesine dogru cevap verenlerin orani
%80,9’dur. Ayni ¢alismada, "Fenilketoniiri, bebekte geri doniisiimsiiz beyin hasar1
birakir." ifadesine egitim oncesinde dogru cevap verme orani %39,4 olarak rapor
edilmistir. Bizim ¢aligmamizda ise "Kalitsal gegisli hastaliklar, bebekte zeka geriligine

sebep olabilir." ifadesine dogru cevap verenlerin oran1 %69,7’dir. "Topuk kan1 alinmast
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icin en uygun zaman bebek beslenmeye basladiktan sonraki 3. ve 5. giinler arasidir."
ifadesine ayn1 ¢alismada egitim oncesinde dogru cevap verme orani %53,4 iken, bizim
calismamizda benzer sekilde %58,3 olarak belirlenmistir. "Her yenidogan bebege ilk bir ay
icinde, isitme tarama testi yapilmalidir." ifadesine ayni ¢alismada egitim dncesinde dogru
cevap verme orani %75,4 iken, bizim ¢aligmamizda bu oran %92,2 olarak saptanmistir.
Ayni ¢aligmada, egitim Oncesinde ¢aligan annelerin yenidogan tarama testlerine yonelik
bilgi diizeylerinin ¢alismayanlardan daha yliksek oldugu belirlenmistir (P<0,05). Ancak,
bizim ¢alismamizda bilgi puani ile annelerin ¢alisip calismama durumlari arasinda anlaml

bir fark bulunmamustir (p>0,05)°.

Erbay ve Yildiz'in 2020°de yaptig1 Yenidogan Taramalar1 Hakkinda Anne Bilgi ve
Tutumlar Olgegi gegerlik-giivenirlik ¢aligmasinda, yenidogan tarama programlart ile
taranan hastaliklar1 bilmeye yonelik oranlar incelendiginde, kalca ¢ikiklig1 9%79,1, isitme
problemleri %76,8, gbz problemleri %65,9, fenilketontiri %8,6, konjenital hipotiroidi
%7,3, biotinidaz eksikligi %5 ve kistik fibrozisi %18,2 oraninda bilindigi belirlenmistir.
Bu calismaya kiyasla, kendi ¢alismamizda ise kalca ¢ikiklig1 %84,3, isitme problemleri
%86,9, gbz problemleri %82,6, fenilketoniiri %6, konjenital hipotiroidi %9,5, biotinidaz

eksikligi %3,4 ve kistik fibrozisi %6,9 oraninda bilindigi gézlemlenmistir®®,

Erbay ve Yildiz'n ¢alismasinda yenidogan tarama programlar1 hakkinda anne bilgi ve
tutumlar1 6l¢egi toplam ve alt boyut puan ortalamalarina bakildiginda toplam puan
ortalamasi 31,32 iken, bizim c¢alismamizda toplam puan ortalamas1 16,98 olarak
belirlenmistir. Alt boyutlardan anne tutumu ortalama puani Erbay ve Yildiz'in ¢aligmasinda
12,41 iken, bizim ¢alismamizda ise 7,29 olarak tespit edilmistir. Alt boyutlardan kavramlar
ortalama puan1 Erbay ve Yildiz'in ¢calismasinda 7,96 iken, bizim ¢alismamizda ise 5,05
olarak bulunmustur. Alt boyutlardan bilgi durumu ortalama puani ise Erbay ve Yildiz'in
calismasinda 10,95 iken, bizim ¢alismamizda 4,63 olarak belirlenmistir. Bu farkliligin,
6l¢egin uygulanmadan 6nce verilen egitimin etkisiyle ortaya ¢iktig1 diistiniilmektedir.
Erbay ve Yildiz'in ¢alismasinda anne egitim durumu ile 6l¢ek alt boyutlarindan bilgi
durumu arasinda anlaml bir iliski saptanmistir (p<0,05). Bizim ¢alismamizda da benzer
sekilde egitim seviyelerinden ilkokul ile yiiksekokul arasinda ve ilkokul ile lise arasinda alt
boyutlardan bilgi durumu puan ortalamasi arasinda anlaml1 bir fark bulunmustur. Tlkokul
mezunu olanlarin dl¢ek ortalamasi yliksekokul mezunu olanlara ve lise mezunu olanlara

gore anlamli derecede daha yiiksektir (p<<0,05). Bizim ¢alismamizda ayrica egitim
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seviyelerinden ilkokul ile yiliksekokul arasinda ve ilkokul ile liniversite arasinda alt
boyutlardan anne tutumu puan ortalamasi agisindan anlamli bir fark bulunmustur (p<0,05).
Ilkokul mezunu olanlarin 6lgek ortalamasi yiiksekokul mezunu olanlara ve {iniversite
mezunu olanlara gore anlamli derecede daha yiiksektir. Erbay ve Yildiz'in ¢alismasinda
anne ¢alisma durumu ile alt boyutlardan kavramlar puan ortalamasi bakimindan anlamli bir
fark bulunmustur (p<0,05). Bizim ¢alismamizda ise 6lgek toplam puani ile alt boyutlardan
anne tutumu, kavramlar ve bilgi durumunun annelerin ¢alisip ¢alismama durumlari ile

iliskisi saptanmamustir (p>0,05)%.

Bakirlioglu ve Cetinkaya’nin 2022°de yaptiklar1 benzer ¢calismada yenidogan tarama
programlar1 hakkinda anne bilgi ve tutumlari 6lgegi toplam ve alt boyut puan
ortalamalarina bakildiginda toplam puan ortalamasi 19,94 olarak bulunmustur. Alt
boyutlardan anne tutumu ortalama puani 7,04, kavramlar ortalama puani 5,45, bilgi
durumu ortalama puani ise 7,44 olarak tespit edilmistir. Bizim ¢alismamizda toplam puan
ve alt boyutlardan bilgi durumu puan ortalamasi daha diisiik ¢ikmistir, diger ortalama
puanlari ise benzer ¢ikmistir. Bu puan farkinin, 6lgegin uygulanmadan 6nce verilen
egitimin etkisiyle ortaya ¢iktig1 diisiiniilmektedir. Bakirlioglu ve Cetinkaya’nin
calismasinda 6l¢ek toplam puani ve alt boyutlardan kavramlarin annelerin yasi ile anlamli
bir iliskisi oldugu saptanmustir (p<0,05). Anne yas1 arttik¢a toplam puanin kavramlar
ortalama puaninin azaldigi bulunmustur. Bizim ¢alismamizda ise yas ile toplam puan
arasinda anlamli bir iligki saptanmamugstir. Ancak yas ile alt boyutlardan kavramlar
arasinda anlaml bir iligki goriilmiistiir (p<0,05). Yas arttikca alinan puanin diistiigii
gbzlemlenmistir. Bakirlioglu ve Cetinkaya’nin ¢aligmasinda dlgek toplam puani ile anne
tutumu, kavramlar ve annelerin bilgi durumu alt boyutlar1 arasinda pozitif yonde iliskinin
oldugu belirlenmistir (p<0,05). Bizim ¢alismamizda da 6lgek toplam puani ile alt
boyutlardan anne tutumu, kavramlar ve bilgi durumu arasinda pozitif yonde iliski

saptanmustir (p<0,05)°®.

Kadiroglu ve arkadaslarinin 2023 yilindaki benzer bir ¢alismasinda yenidogan
taramalar1 kapsaminda topuk kan1 alinmadan 6nce bebegin beslenmis olmasi gerektigini
bilmeyenlerin oran1 %37,8 olarak tespit edilmistir. Katilimeilarin %96,6's1 isitme
taramasinin, %72'si goz taramasinin, %84,3' ise kalca ¢ikiklig1 taramasinin yapildigini
bilmektedir. Bizim ¢alismamizla bu oranlar agisindan ciddi bir farklilik gozlenmemistir.

Ayni ¢aligmada, katilimcilarin %16,2's1 topuk kan1 alinmasina yonelik korkulariin
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oldugunu belirtmistir. Bizim ¢alismamizda ise "Yenidoganlara tarama testlerinin uygulanip
uygulanmamasi ebeveyn kararina birakilmalidir." sorusuna evet ve bilmiyorum yanitlarini

verenlerin orani da benzer sekilde %15,6 olarak belirlenmistir®®.

Kadiroglu ve arkadaslarinin ¢aligmasinda yenidogan tarama programlarina iligskin anne
bilgi ve tutumlar1 dlgegi toplam ve alt boyut puan ortalamalari incelendiginde, toplam puan
ortalamas1 17,93 olarak belirlenmistir. Alt boyutlardan anne tutumu ortalama puani 6,74,
kavramlar ortalama puani 5,45 ve bilgi durumu ortalama puani 5,74'tiir. Bu sonuglar, bizim
calismamizin sonuglarina benzerlik gostermektedir. Ayni ¢aligmada, ilkokul mezunu olan
annelerin 6l¢ek toplam puani ve anne tutumu alt boyutu puan ortalamalarinin, ortaokul
mezunu annelerin puanlarindan daha yiiksek oldugu bulunmustur. Ug veya daha fazla
cocugu olan annelerin 6l¢ek toplam puani ve alt boyutlar puan ortalamalarinin, bir cocugu
olan annelerinkinden daha yiiksek oldugu belirlenmistir. Calismayan annelerin anne
tutumu puan ortalamalarinin, ¢alisan annelere gore daha diisiik oldugu saptanmustir.
Ayrica, hamilelik sirasinda diizenli kontrolleri olan annelerin dl¢ek toplam puani ve anne
tutumu alt boyutu puan ortalamalarinin, diizenli takip edilmeyen annelerinkinden daha
diistik oldugu gozlemlenmistir. Akraba evliligi olan annelerin bilgi durumuna iligkin puan
ortalamalarinin, akraba evliligi olmayanlara gére daha yiiksek oldugu belirlenmistir
(p<0,05). Bizim ¢calismamizda ise annelerin ¢cocuk sayisi ile 6l¢ek puanlart arasinda
anlamli bir iligki tespit edilmemistir. Annelerin ¢alisma durumlari ile 6l¢ek puanlar
arasinda da anlamli bir iligski bulunmamistir. Annelerin esleri ile akrabalik iliskisine sahip

olmalari ile 6lgek puanlari arasinda da anlamli bir iliski saptanmamistir (p>0,05)°".

Fitzgerald ve arkadaslarinin 2016'da Irlanda'da gergeklestirdigi bir calismada, "NBS
(newborn bloodspot screening), ciddi kalitsal hastaliklari tarama testleri yapar." ifadesine
dogru yanit verenlerin orani1 %61,4 olarak belirlenmistir. Benzer sekilde, kendi
calismamizda "Bebegin topugundan alinacak iki damla kan ile kalitsal ge¢isli hastaliklarin
tanis1 konulabilir." sorusuna dogru yanit verenlerin orani %64,3 olarak tespit edilmistir.
"Yenidogan tarama testi, ciddi bazi kalitsal hastaliklar1 olan bebekleri ortaya
c¢ikarabilir/tanimlayabilir." ifadesine ise verilen egitim sonrasinda dogru yanit verenlerin
orani %91,3 olarak kaydedilmistir. Bu durum, verilen egitimin yenidogan tarama
testlerinin neden yapildigina dair bilgi diizeyini artirmada etkili oldugunu gostermektedir.
Ayni ¢alismada, "NBS hakkinda bilmem gereken her seyi anliyorum." ifadesine

katilanlarin oran1 %33,5 iken, kendi calismamizda bu ifadeye katilanlarin oran1 %96,5'tir.
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Bu 6nemli fark, annelerin egitim sonrasinda bilgi diizeylerinden memnun olduklarina isaret
etmektedir. "NBS, bebekte hissedilen rahatsizliga ragmen yapilmalidir." ifadesine
katilanlarin oran1 %77,8 iken, kendi ¢calismamizda ayni ifadeye katilanlarin orani %93
olarak belirlenmistir. Fitzgerald ve arkadaslarinin ¢alismasinda, ilk kez dogum yapanlarin
ve daha diisiik egitim diizeyine sahip olanlarin NBS hakkinda yetersiz bilgi sahibi olduklari
bulunmustur (p<0,05)%’.

Kasem ve arkadaslarinin 2022'de Urdiin'de yaptig1 bir calismada "Erken teshis ile
miitkemmel bir iyilesme sans1 vardir ve yenidogan dmiir boyu siirecek engellerden
korunarak normal bir yasam siirebilir." ifadesine dogru yanit verenlerin oran1 %62,1 iken,
bizim ¢alismamizda "Hasta bebeklerde erken tedaviye baslanmazsa hastalik bulgular
siddetlenir." ifadesine dogru yanit verenlerin orani %72,2 ve "Erken tan1 ve tedavi,
hastaligin ilerlemesini engeller." ifadesine dogru yanit verenlerin orani %87,8'dir. Kasem
ve arkadaslarimin ¢aligmasinda annelerin bilgi diizeyleri ile tutumlar1 arasinda orta diizeyde
pozitif bir iligki saptanmis (p<0,05). Anne yasinin, egitim seviyesinin ya da ¢ocuk
sayisinin yenidogan tarama programlari ile ilgili anne tutumunda etkili faktorler olmadigi
sonucuna ulasilmig (p>0,05). Bizim ¢alismamizda da benzer sekilde anne tutumu ile 6lgek

toplam puami ve bilgi durumu arasinda pozitif yonde iliski saptand1 (p<0,05)%.

Newcomb ve ekibinin 2013 yilinda Teksas'ta gerceklestirdigi benzer bir calismada,
"Yenidogan taramasindaki bazi testler genetik testlerdir." ifadesine katilimcilarin
%52,1'inin katildigini belirtmistir. "Yenidogan taramasi testi i¢in alinan kan 6rneklerinin
neler oldugunu biliyorum." ifadesine katilanlarin oran1 %40,9, "Bebegimin yenidogan
tarama testi normal degil ise, benim DNA'mda bir sorun olabilir." ifadesine katilanlarin
orant %31,8, "Bebegimin yenidogan tarama testi normal degil ise, bebegimin babasinin
DNA'sinda bir sorun olabilir." ifadesine katilanlarin orani1 %28,6'dir. Bizim ¢alismamizda
ise "Genetik testlerin bebegim ya da benim i¢in higbir riski yoktur." ifadesine katilanlarin
orani %92,2, "Biitlin bebeklere dogduklarinda genetik test yapilmalidir." ifadesine
katilanlarin oran1 %97,3, "Bebegimin yenidogan tarama testi normal degil ise, benim
DNA'mda bir sorun olabilir." ifadesine katilanlarin orani %78,3, "Bebegimin yenidogan
tarama testi normal degil ise, bebegimin babasinin DNA'sinda bir sorun olabilir." ise
%77,4'tlir. Bu deger farkliliklarinin, saglanan egitimin ardindan annelerin genetik
hastaliklarin temelini anlama diizeyini artirmasi ve genetik testlere yonelik 6nyargilarini

azaltmasinda yarar sagladigini diisiinmekteyiz. Newcomb ve ekibinin ¢alismasinda
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katilimcilarin ¢cogunlugu, NBS'nin belirli ciddi bozukluklari olan bebekleri
tanimlayabilecegine katildigini belirtmis, {ligte biri ise emin olmadigini belirtmistir. Daha
fazla egitimli kadinlarin, NBS'deki bazi testlerin genetik testler oldugunu kabul etme
olasiliginin biraz daha yiiksek oldugu bulunmustur. Saglik alaninda ¢alisma veya
hastanenin hemsgiresinden NBS hakkinda bilgi edinmenin, yenidogan topuk kan1 alimina
asina olmay1 6nemli 6l¢iide etkiledigi bulunmustur (p<0,05) Benzer sekilde bizim
calismamiz da verilen egitimin yenidogan tarama testleri hakkinda bilgi diizeyini

artirdigini ve olumlu tutumlarin gelisimine katki sagladigimi gostermektedir®’,

6. SONUC VE ONERILER

Kocaeli Universitesi Hastanesi Kadin Hastaliklar1 ve Dogum AD Obstetri Servisinde
yatan annelerin yenidogan taramalar1 hakkinda bilgi diizeyleri ve davranig tutumlarinin
saptanmasini hedefleyip, annelerin yenidogan taramalarina dair farkindaliklarinin ve bilgi
diizeyinin arttirtlmasini amagladigimiz ¢calismada elde ettigimiz sonuglar1 sdyle

siralayabiliriz;

Yenidogan tarama programi kapsaminda taranan hastaliklarin bilinirlik oranlart
degerlendirildiginde, katilimcilarin kalca ¢ikikligint %84,3, isitme problemlerini %86,9,
g0z problemlerini %82,6, fenilketoniiriyi %6, konjenital hipotiroidiyi %9,5, biotinidaz
eksikligini %3.4, kistik fibrozisi %6,9 oraninda bildigi gortilmiistiir.

Ozellikle fenilketoniiri, konjenital hipotiroidi, biotinidaz eksikligi ve kistik fibrozis gibi
hastaliklarin erken tanisi ve tedaviye baslanmasi durumunda ciddi mortalite ve morbidite
risklerinin azaltilabilecegi bilinmektedir. Ancak, bu hastaliklarin bilinirlik oranlarinin
oldukca diisiik oldugu tespit edilmistir. Bu durum, halk saglig1 acisindan 6nemli bir

farkindalik ve bilinglendirme gerekliligini ortaya koymaktadir.

Yenidogan tarama programi hakkinda bilgi diizeyi yas ve egitim diizeyi ile artmaktadir.
Cogu katilimc1 yenidogan tarama testlerinin uygulanmasinin 6nemli oldugunu ve tim

bebeklere dogumda genetik test yapilmasi gerektigini diisiinmektedir.

Calismamizda katilimcilarin 6nemli bir kisminin “Yenidoganlara tarama testlerinin

uygulanip uygulanmamasi ebeveyn kararina birakilmalidir.” ifadesine katilmadigi
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goriilmiistiir. Bu bulgu, toplumda yenidogan tarama programlarinin 6énemine dair bilincin
yiiksek oldugunu ve bu programlarin tiim bebekler i¢in uygulanmasi gerektigine dair bir
inang¢ oldugunu gostermektedir. Ancak, olumsuz goriiste olan katilimcilarin da var olmasi,
yenidogan tarama programlarina yonelik bazi ¢ekincelerin ve endiselerin mevcut oldugunu
da gostermektedir. Bu endiselerin kaynagini anlamak ve gidermek i¢in daha fazla
aragtirmaya ihtiya¢ duyulmaktadir. Ayrica, katilimcilara istedikleri gibi soru sorma

firsatinin verilmesi ve egitimlerin artirilmasi gerekmektedir.

Olgek toplam puani ile alt boyutlardan anne tutumu, kavramlar ve bilgi durumu arasinda

pozitif yonde iligki saptandi.

Olgek alt boyutlarindan kavramlar ile yas arasinda negatif yonde iliski saptandi. Yas
arttik¢a alinan puan diismektedir. Bu da yas arttikca kavramlara dair bilgi diizeyinin

arttigin1 gostermektedir.

Calismamizda, yenidogan tarama testlerine yonelik bilgi ve tutumlar1 degerlendirmek
i¢in kullanilan 6lgegin toplam puan ortalamasi ve alt boyutlardan bilgi durumu puan
ortalamasi, ayni 6l¢egi kullanan diger ¢aligmalarla karsilastirildiginda daha diistik
bulunmustur. Buna karsin, anne tutumu ve kavramlar alt boyutlar1 arasinda anlamli bir fark
gozlemlenmemistir. Bu bulgular 1s181nda, verilen egitimin annelerin yenidogan tarama
testlerine yonelik bilgi diizeyini artirmada etkili oldugunu, ancak tutum ve inanglarini

onemli dlgiide etkilemedigini sdyleyebiliriz.

Yenidogan tarama programi hakkinda bilgi diizeyinin yliksek olmasi annelerin
programin uygulanmasina olan destegini artirabilir. Annelerin yenidogan tarama programi
hakkinda bilgi diizeyini artirmak i¢in gebelik dncesi ve gebelik doneminde farkindalik

calismalarinin yapilmasi 6nerilmektedir.
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OZET

Amag: Yenidogan tarama programlari; toplumda yaygin olan, erken donemde belirti
gostermeyen, tedavi edilebilir ve tedavi edilmedigi takdirde kalici sekellere neden olabilen
hastaliklarin erken tespit edilmesini ve boylece mortalite ve morbiditeyi dnlemeyi saglayan
onemli bir halk saglig1 programidir. Bu ¢alisma, annelerin yenidogan tarama programlari
hakkindaki bilgi diizeylerini ve davranis tutumlarini incelemeyi amaglamaktadir. Ayrica,
bu konudaki bilgi eksikliklerinin belirlenmesi hedeflenmektedir. Verilen egitim sonrasinda
bilgi diizeylerinde ve davranig tutumlarinda ne tiir degisikliklerin gozlendigini belirlemek
amaciyla yapilan arastirma, ayni zamanda verilen egitimin annelerin endise diizeylerini

azaltip azaltmadigini da degerlendirmektedir.

Yontem: Arastirma, 15 Ocak — 15 Mart 2024 tarihleri arasinda Kocaeli Universitesi
Hastanesi Kadin Hastaliklar1 ve Dogum AD Obstetri Servisinde yatan 115 anne lizerinde
kesitsel-tanimlayici tipte bir anket ¢alismasi olarak gergeklestirilmistir. Veriler,
aragtirmacilar tarafindan yiiz yiize uygulanan bir anket ile toplanmistir. Ankette,
sosyodemografik bilgilerin yani sira, annelerin gebelikleri ile ilgili veriler ve yenidogan
tarama programlari ile taranan hastaliklar1 bilme durumlari ile ilgili 7 soru, yenidogan
tarama testlerine iliskin annelerin goriisleri hakkinda 10 soru bulunmaktadir. Ayrica,
katilimcilara T.C. Saglik Bakanligir Halk Sagligi Genel Miidiirliigii tarafindan hazirlanan
Yenidogan Metabolik ve Endokrin Hastalik Tarama Programi rehberine dayali egitim

verilmistir. EZitim sonrasinda katilimcilara 13 maddelik “Yenidogan taramalar1 hakkinda
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anne bilgi ve tutumlar 6lgegi” uygulanmistir. Caligmanin istatistiksel analizleri IBM SPSS

20.0 (IBM Corp., Armonk, NY, USA) paket programi ile yapilmistir.

Bulgular: Katilimcilarin yas ortalamasi 29,77 (£5,42 SS) olarak belirlenmistir. Yenidogan
tarama programi kapsaminda taranan hastaliklarin bilinirlik oranlarina gore, katilimcilarin
cogunlugunun kalca ¢ikikligi (%84,3), isitme problemleri (%86,9) ve gbz problemleri
(%82,6) gibi hastaliklar1 bildigi goriilmiistiir. Ancak, fenilketontiri (%6), konjenital
hipotiroidi (%9,5), biotinidaz eksikligi (%3,4) ve kistik fibrozis (%6,9) gibi hastaliklarin
bilinirlik oranlar1 olduk¢a diisiiktiir. Tiim katilimcilarin 9 puanlik testten aldiklar1
yenidogan tarama testlerine iliskin bilgi puan1 ortalamasi1 6,43 (+1,97 SS) olarak
belirlenmistir. Yas ve egitim diizeyi arttikca bilgi puaninda artis saptanmistir. Yenidogan
taramalar1 hakkinda anne bilgi ve tutumlari 6l¢egi toplam puan ortalamasi 16,98 (£5,83
SS) olarak bulunmustur; Olgek toplam puan ile alt boyutlardan bilgi durumu puan
ortalamalarinin, benzer ¢aligmalardan daha diisiik oldugu saptanmistir. Verilen egitimin

annelerin bilgi diizeyini artirmada etkili oldugu belirlenmistir.

Sonug: Caligmada, katilimcilarin gogunlugunun yenidogan tarama testlerinin 6nemli
olduguna ve tarama testlerinin yapilma kararinin ebeveynlere birakilmamasi gerektigine
inandi81 belirlenmistir. Bu, toplumun yenidogan tarama programlarina yiiksek diizeyde
bilingli oldugunu gostermektedir. Ancak, bazi katilimcilarin olumsuz goriislere sahip
olmasi, yenidogan tarama programlarina iliskin ¢ekincelerin ve endiselerin oldugunu
gostermektedir. Annelerin yenidogan tarama programlari hakkindaki bilgi diizeylerinin
artirtlmas1 ve bu konudaki endiselerinin giderilmesi i¢in daha fazla egitim ve farkindalik

calismalarinin yapilmasi gerekmektedir.

Anahtar Kelimeler: Yenidogan tarama testi, anne bilgisi, anne tutumu, egitim

49



ABSTRACT

Objective: Newborn screening programs are an essential public health program that aims
to detect early-onset, treatable diseases that are prevalent in the community, do not show
symptoms in the early period, and can cause permanent sequelae if not treated. This study
aims to investigate the level of knowledge and behavioral attitudes of mothers regarding
newborn screening programs. In addition, it is aimed to determine the information
deficiencies in this regard. The study, which was conducted to determine what kind of
changes are observed in the level of knowledge and behavioral attitudes after the training

given, also evaluates whether the training given reduces the anxiety level of mothers.

Methods: The study was conducted as a cross-sectional descriptive survey on 115 mothers
who were hospitalized in the Obstetrics Department of Kocaeli University Hospital
Gynecology and Obstetrics AD between January 15 - March 15, 2024. Data were collected
using a face-to-face questionnaire applied by the researchers. In addition to
sociodemographic information, the questionnaire included 7 questions about the mothers'
pregnancies and their knowledge of diseases screened with newborn screening programs,
and 10 questions about the mothers' opinions on newborn screening tests. In addition, the
participants were given training based on the Newborn Metabolic and Endocrine Disease
Screening Program Guide prepared by the Ministry of Health, Public Health General
Directorate of the Republic of Turkey. After the training, the 13-item "Newborn Screening
Knowledge and Attitude Scale for Mothers™ was applied to the participants. The statistical
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analyzes of the study were carried out using the IBM SPSS 20.0 (IBM Corp., Armonk,
NY, USA) package program.

Results: The average age of the participants was determined as 29.77 (+5.42 SD). In terms
of the awareness rates of the diseases screened within the scope of the newborn screening
program, it was observed that the majority of the participants were aware of diseases such
as hip dysplasia (%84.3), hearing problems (%86.9) and eye problems (%82.6). However,
the awareness rates of diseases such as phenylketonuria (%6), congenital hypothyroidism
(%9.5), biotinidase deficiency (%3.4) and cystic fibrosis (%6.9) were quite low. The
average score of the newborn screening tests related to the 9-point test taken by all
participants was determined as 6.43 (+1.97 SD). An increase in the score was observed
with increasing age and education level. The total score average of the Newborn Screening
Knowledge and Attitude Scale for Mothers was found to be 16.98 (£5.83 SD); It was
determined that the total score and information status score averages of the sub-dimensions
were lower than similar studies. However, it was determined that the training given was

effective in increasing the level of knowledge of the mothers.

Conclusion: The study found that the majority of the participants believed that newborn
screening tests are important and that the decision to perform screening tests should not be
left to the parents. This shows that the society is highly aware of newborn screening
programs. However, the fact that some participants have negative opinions indicates that
there are concerns and worries about newborn screening programs. More education and
awareness campaigns are needed to increase the level of knowledge of mothers about

newborn screening programs and to address their concerns in this regard.

Key Words: Newborn screening test, maternal knowledge, maternal attitude, education
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EKLER

Ek-1: Cahismada Kullanilan Anket Formu

Kocaeli Universitesi Hastanesi Kadin Hastaliklar1 ve Dogum AD Obstetri Servisinde
Yatan Annelerin Yenidogan Taramalar1 Hakkinda Bilgi Diizeyleri ve Davramis

Tutumlan
1. AYDINLATILMIS ONAM FORMU
Degerli katilimcet;

Kocaeli Universitesi Tip Fakiiltesi Aile Hekimligi Anabilim Dalinda ‘’Kocaeli
Universitesi Hastanesi Kadin Hastaliklar1 ve Dogum AD Obstetri Servisinde Yatan
Annelerin Yenidogan Taramalar1 Hakkinda Bilgi Diizeyleri ve Davranis Tutumlart’ isimli

bilimsel bir arastirma ¢aligmasi yiirtitiilmektedir.

Bu veri toplama formunun amaci Kocaeli Universitesi Hastanesi Kadin Hastaliklar1 ve
Dogum AD Obstetri Servisinde yatan annelerin, ihmal edilmesi durumunda ciddi
morbidite sebebi olan yenidogan taramalar1 hakkindaki bilgi diizeylerinin belirlenmesi,
bilgi diizeylerinin davranig tutumlarina etkisinin arastirilmasi ve egitim ihtiyaglarinin

belirlenmesidir.
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Veri toplama formunun tamamlanmasi ortalama 5 dakika stirmektedir. Bu form
araciligiyla elde edilecek veriler gizli kalacaktir ve sadece bilimsel amagla kullanilacaktir.
Aragtirmaya katilmaniz goniilliiliik esasina dayanmaktadir. Arastirmaya katilmay1
reddedebileceginiz gibi arastirmaya katildiktan sonra istediginiz anda ayrilma hakkina da
sahipsiniz. Bu aragtirmaya katilmanizdan dolay1 sizden herhangi bir ticret talep
edilmeyecek olup, katilmanizdan dolay1 da size herhangi bir 6deme yapilmayacaktir.
Aragtirmadan elde edilen sonuglan talep etmeniz durumunda herhangi bir iicret talep

etmeksizin sizlere bildirecegiz.
Arastirmamizin herhangi 6ngordiiglimiiz bir dezavantaji ve riski bulunmamaktadir.

Bilgi eksikligi saptanan katilimcilara katilim sonunda konu hakkinda sézlii bilgilendirme

yapilacaktir.

Asagidaki onay kutucugunu isaretlediginizde, goniillii olarak arastirmaya katildiginizi
onaylamig olacaksiniz. Verdiginiz cevaplarla ¢alismaya katkilarinizdan dolay1 tesekkiir

ederiz.

Dr. Semiha Biisra GONULAL

Prof. Dr. Tuncay Miige ALVUR

Calismaya kendi istegimle katilmay1 kabul ediyorum.
oEvet

2. SOSYODEMOGRAFIK OZELLIKLER
1.Yasimz?...

2.Egitim durumunuz

pilkokul oOrtaokul oLise oYiiksekokul oUniversite oYiiksek lisans ve iizeri
3.Is durumunuz

oCalisiyor oCalismiyor

4.Aylik geliriniz

oGeliri giderinden az oGeliri giderine esit oGeliri giderinden fazla
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5.Esinizle aranizda akrabalik akrabalik iliskisi var mi1?
oEvet oHayir

6. Ailede kalitsal hastalik var m1?

oVar oYok oBilmiyorum

3. ANNELERIN GEBELIiKLERI iLE iLGILi VERILER VE YENIiDOGAN TARAMA
PROGRAMLARI iLE TARANAN HASTALIKLARI BILME DURUMLARI

1.Gebelik sayisi?...

2.Diisiik sayisi1?...

3 Kiiretaj sayisi?...

4.Cocuk say1s1?...

5.Gebelikte diizenli kontrole gitme

oEvet oHayir

6.Gebelik takibine baglama zamani
oYaptirmadim oilk 3 ayda 03-6 ay arasinda

7.Yenidogan tarama programlari ile taranan hastaliklar1 bilme durumlar1 (Birden fazla

secenek isaretleyebilirsiniz)

oKalga ¢ikikligi olsitme problemleri 0G6z problemleri oKistik fibrozis oDiyabet oKalp
rahatsizlig1 ocDown sendromu 0Otizm oFenilketoniiri oHipotiroidi cBiotinidaz eksikligi

oAstim oBilmiyorum

4 YENIDOGAN TARAMA TESTLERINE ILISKIN ANNELERIN BILGi DURUMLARI
1.Akraba evliligi, kalitsal ge¢isli bir hastaliin ortaya ¢ikmasina neden olabilir. (EVET)
oEvet oHayir oBilmiyorum

2.Kalitsal gecisli hastaliklar, bebekte zeka gerilige sebep olabilir. (EVET)

oEvet oHayir oBilmiyorum

3.Kalitsal gecisli hastaliklar, bebekte biiyiime ve gelisme geriligine neden olabilir. (EVET)
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oEvet oHayir oBilmiyorum

4.Bebegin topugundan alinacak iki damla kan ile kalitsal gecisli hastaliklarin tanisi

konulabilir. (EVET)

oEvet oHayir oBilmiyorum

5.Topuk kan1 alinmasi igin bebegin beslenmeye baslanmasi gerekir. (EVET)
oEvet oHayir oBilmiyorum

6.Topuk kan1 alinmasi i¢in en uygun zaman bebek beslenmeye basladiktan sonraki 3. ve 5.

Gtinler arasidir. (EVET)

oEvet oHayir oBilmiyorum

7.Hasta bebeklerde erken tedaviye baslanmazsa hastalik bulgulari siddetlenir. (EVET)
oEvet oHayir oBilmiyorum

8.Erken tan1 ve tedavi, hastaligin ilerlemesini engeller. (EVET)

oEvet oHayir oBilmiyorum

9.Her yenidogan bebege ilk bir ay ic¢inde, isitme tarama testi yapilmalidir. (EVET)
oEvet oHayir oBilmiyorum

10.Yenidoganlara tarama testlerinin uygulanip uygulanmamasi ebeveyn kararina

birakilmalidir.
oEvet oHayir oBilmiyorum

5.YENIDOGAN TARAMALARI HAKKINDA ANNE BiLGi VE TUTUMLARI
OLCEGI
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1.Yenidogan taramastyla ilgili bilmem gereken her

seyi anladim.

2.Yenidogan tarama testinin, bebegim ve benim igin

higbir riski yoktur.

3.Bebegimin tarama i¢in alinan kan 6rneklerinde
herhangi bir anormal sonug bulunursa sonuglari

alacagim.

4.Yenidogan tarama testi, bebegimin hissettigi

rahatsizlia (aglama gibi) ragmen yapilmalidir.

5.Genetik testlerin bebegim ya da benim i¢in hi¢bir
riski yoktur.

6.Yenidogan tarama testi, ciddi bazi kalitsal
hastaliklar1 olan bebekleri ortaya

c¢ikarabilir/tanimlayabilir.

7. Biitiin bebeklere dogduklarinda genetik test
yapilmalidir.

8. Bebegimin yenidogan tarama testi normal degil ise,

bebegimin babasinin DNA’sinda bir sorun olabilir.
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9. Bebegimin yenidogan tarama testi normal degil ise,

benim DNA ’mda bir sorun olabilir.

10. Yenidogan tarama testinin sonuglarinin normal
olmamasi, bebegimin genetik bir hastalig1 oldugu

anlamina gelir.

11. Yenidogan taramasi testi i¢in alinan kan

orneklerinin neler oldugunu biliyorum.

12. Bebegimin adini ve diger bilgilerini gizli
tutacaklar1 konusunda laboratuvarda ¢alisan saglik

personeline gliveniyorum.

13. Saglik Bakanliginin yenidogan taramasinda alinan
kan orneklerini, Ulusal saglik istatistiklerini

olusturmasi i¢in kullanmasi iyi bir yoldur.
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Ek-2: Ol¢ek Kullanim izni

& &2 o g =] ® @ =x =] i 1.005 ileti dizisinden 4. £ *
Olgek Kullanim izni » Gelen s -

o busra genul (I 25 Eyiil Pt #r H
L

Morhaba Hocamn. Bon Dr. Semiha Bogra Gonllal Kocaeh Universibesi Ade Hokimbd ABD'da arashirma goreviisnim. Danigmanim Prof. Dr. Tuncay Mige Abur e yirisecsgim tezimde Yenidodan
Taramalan Hakkonda Anne Bigi ve Tutumian Oicedinizi kullanmak iGin iz styomum. [ calegmalar, saygelar

e ESRA AYSU GZTURK nas(9saatdoce) g B

Alcr: bany w

Maorhaba Sayin Semiha Blgra Gonilal, clcedi caligmanizda kuBanabilesiniz. i calismalar dignm, saygdanmia
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.

+ Yamtla + Yonlendir
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Ek-3: Kocaeli Universitesi Tip Fakiiltesi Etik Kurul Baskanhigindan Alinan Yazih

izin Belgesi

T.C.

KOCAELI UNIVERSITESI REKTORLUGU *
Tip Fakiiltesi Dekanhg [

TERKIYE CummRivETH N YEDINCE YL

Say1  : E-80418770-020-518306
Konu : Etik kurul bagvurunuz hk.

Sayin Prof.Dr. Tuncay Miige ALVUR

GOKAEK-2023/02.03 GOKAEK 30 Kasim 2023 tarihli toplantisinda goriisiilen, Prof.
Dr. Tuncay Miige ALVUR sorumlulugunda yiiriitiilmesi planlanan 2023/370 proje numarali
"Kocaeli Universitesi Hastanesi Kadin Dogum ve Hastaliklari Obstetri Servisinde Yatan
Annelerin Yenidogan Taramalari Hakkinda Bilgi Diizeyleri ve Davranig Tutumlari" baslikh
proje degerlendirilmis, asagidaki diizeltme/degisikliklerin yapilmasin ardindan yeniden
degerlendirilmesine karar verilmisti: (1) Arastirma bashg: dizeltilmelidir. (2) Goniilliilerin
karsilasacag: riskler belirtilmelidir. (3) Bilgi diizeyi degerlendirileceginden bilgi eksikligi
saptanan katilimcilara veya tiim katilimeilara katilim sonunda verilecek konu hakkinda bir
bilgilendirme formu hazirlanmali veya sozlii bilgilendirme yapilacag: taahhiit edilmelidir. (4)
Kadin Hastahklan ve Dogum AD Bsk.'dan aragtirmanin klinikte yiiriitiilebilecegine dair izin
alinmalidir. Sorumlu aragtirmaci tarafindan 08.12.2023 tarih ve E-81271493-100-513777 sayil
dilekgeyle gonderilen diizeltme metnine gore gerekli diizenlemelerin yapildigi goriilmiis,
projenin yiirtitilmesi uygun bulunmustur.

KARAR: KABUL, PROJENIN YURUTULMESI UYGUNDUR.

Projenizin yiiriitilmesi uygun bulunmustur, ¢oklu imza formu ekte sunulmaktadir.
Arastirmaya Etik Kurul onay tarihinden sonra en ge¢ 90 giin icinde baslamamz, (i)
Baslayamadigimizda veya protokolde bildirdiginiz hususlarda herhangi bir degisiklik
yvaptigimizda Degisiklik Bilgi Formu ile, (if) Arastirmamzi onay aldigimiz sekilde
tamamladigimzda Sonug Raporu ile Etik Kurul'a bagvurmanmiz gerekmektedir.

Prof.Dr. Nurettin ('.)'zgﬁr DOGAN
Ogretim Uyesi

EK:
Karar formu
Belge Dogrulama Adresi :https:/turkiye.gov.tr/kocacli-universitesi-ebys
Girigimsel Olmayan Klinik Arastirmalar Etik Kurulu Kocacli Universitesi Tip Bilgi icin: Ayscgil Poyraz
Fakiiltesi 41380 Umuttepe / KOCAELI
Tel:90 262 303 70 04  Faks:90 262 303 70 03 Bilgisayar [sletmeni
E-Posta :tipdeki@kocaeh.edutr  Elektronik Ag -hitp://tip kocaeh.edu.tr/ Telefon No: 3037450

Kep Adresi: kocaeliuniversitesi@hs01 kep.tr
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Ek-4: Kocaeli Universitesi Hastanesi Kadin Hastaliklar1 ve Dogum AD Baskanindan

Arastirmanin Klinikte Yiiriitiilebilecegine Dair Alinan Yazih izin Belgesi
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