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OZET

ERBAY Esra Aysu, Yenidogan Taramalar1 Hakkinda Anne Bilgi ve Tutumlari
Olcegi Tiirkce Gecerlik ve Giivenirlik Cahsmasi, Saghk Bilimleri Universitesi
Giilhane Saghk Bilimleri Enstitiisii, Cocuk Saghg: ve Hastahklar1 Hemsireligi
Programi, Yiiksek Lisans Tezi, Ankara, 2020.

Amacg: Bu calismada Yenidogan Taramalar1 Hakkinda Anne Bilgi ve Tutumlar

Olgegi’nin Tiirkge gegerlik ve giivenirligini yapmak amaglanmistir.

Gere¢ ve Yontem: Calisma, metodolojik arastirma tasariminda yiiriitiilmiustiir.
Calismanin evren ve Orneklemini, Isparta Sehir Hastanesi Kadin Hastaliklar1 ve
Dogum Servisi’nde dogum yapmis ve 24-72.saatte olan 220 anne olusturmaktadir.
Veri toplama araci olarak, annelerin sosyodemografik ozelliklerine ve yenidogan
taramalarina iligskin bilgi durumlarina yonelik sorular iceren bir anket formu ile
Yenidogan Taramalar1 Hakkinda Anne Bilgi ve Tutumlar1 Olgegi uygulanmistir.
Calismada oncelikle 6lgegin orijinalinin kiiltiirel uygunluk, dil ve kapsam gegerliligi
calismalar1 yapilmistir. Dil gecerligi icin ceviri-geri ¢eviri yontemi kullanilmus,
kapsam gecerligi igin ise uzman goriisiine dayali kapsam gegerlik indeksi
hesaplanmistir. Pilot uygulama sonrasi 6l¢ege son sekli verilerek veriler toplanmustir.
Toplanan veriler ile kapsam ve yap1 gegerligi, degismezlik ve i¢ tutarlilik analizleri

yapilmistir.

Bulgular: Calismanin kapsam gecerligi sonucunda, Olgekte 22 maddeye yer
verilmistir. Calismanin kapsam gecerlik indeksi=1,00 olarak bulunmustur. Agiklayict
faktor analizi sonucunda 22 olan madde sayis1 13’e diismiistiir. Bu 13 maddenin
kapsam gecerliligi sonucunda 3 faktorde toplandigr ve biitiin faktor yiiklerinin
0,500’tin  iistiinde oldugu goriilmiistir ve toplam varyansin %54,008’ini
aciklamaktadir. Dogrulayic1 faktdr analizi sonucunda elde edilen uyum degerlerine
bakildiginda; ¥2/df degeri 2,398, GFI degeri 0,905, TLI degeri 0,902, CFI degeri
0,922 RMSEA degeri 0,08, SRMR degeri 0,078 olarak bulunmustur. Degismezlik
giivenirligini saglamak i¢in yapilan test- tekrar test analizinde farkli zamanda

uygulanan test sonuglari arasinda anlamli derecede iliski bulunmustur (p<0.05).



A\

Olgegin alt boyutlarma ait cronbach o katsayilar1 0,609-0,773 degerleri arasinda
degismektedir.

Sonu¢: Yenidogan Tarama Programlar1 Hakkinda Anne Bilgi ve Tutumlar
Olgegi’nin 13 maddelik Tiirkge formunun kiiltiire uygun, gegerli ve giivenilir bir

6l¢me araci oldugu belirlenmistir.

Anahtar kelimeler: Yenidogan, tarama, anne bilgisi, 6l¢ek, hemsirelik
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ABSTRACT

ERBAY Esra Aysu, Validity and Reliability of Turkish Maternal Knowledge
and Attitudes Scale About Newborn Screening, University of Health Sciences
Gulhane Institute of Health, Child Health and Diseases Nursing Program,
Master’s Thesis, Ankara, 2020.

Aim: In this study, it was aimed to make the validity and reliability of the Mother

Information and Attitudes Scale on Newborn Screenings in Turkish.

Material and Method: The study was carried out in methodological research
design. The population and sample of the study consists of 220 mothers who gave
birth (They are at approximately 24-72 hours after birth) at Isparta City Hospital
Obstetrics and Gynecology Service. As a data collection tool, a questionnaire
containing questions about the socio-demographic characteristics of mothers and the
status of their knowledge about newborn screenings and the Mother Information and
Attitudes Scale on Newborn Screenings were applied. In the study, first of all, the
cultural suitability of the original of the scale was ensured, language and content
validity studies were conducted. Translation-back translation method was used for
language validity, and content validity is calculated for scope validity based on
expert opinion. After the first application, the data were collected by giving the final
shape to the scale. Scope and structure validity, invariance and internal consistency

analyzes were conducted with the data collected.

Results: As a result of the content validity of the study, 22 items were included in
the scale. The scope validity index of the study was calculated as = 1.00. As a result
of exploratory factor analysis, the number of items decreased from 22 to 13. As a
result of the scope validity of these 13 items, it was observed that they were collected
in 3 factors and all factor loads were above 0.500 and it explains 54.008% of the total
variance. Considering the compliance values obtained as a result of confirmatory
factor analysis; y2 / df value 2,398, GFI value 0,905, TLI value 0,902, CFI value
0,922, RMSEA value 0,08 and SRMR value was founded as 0,078. In the test-retest

analysis performed to ensure invariance reliability, a significant relationship was
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found between the test results applied at different times (p <0.05). The cronbach a

coefficients of the sub-dimensions of the scale vary between 0.609-0.777.

Conclusion: It was determined that the 13-item Turkish form of the Mother
Information and Attitudes Scale on Newborn Screening Programs is a culture-

appropriate, valid and reliable measurement tool.

Keywords: Newborn, screening, maternal knowledge, scale, nursing
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1.GIRiS

1.1. PROBLEMIN TANIMI VE ONEMIi

Yenidoganlarin biiyiik bir kismi1 saglikli bir sekilde diinyaya gelmekle birlikte
bir kissm  yenidoganda, makroskobik belirti vermeyen konjenital hastaliklar
goriilebilmektedir. Yenidogan bebeklerin yasama daha saglikli baslayabilmeleri igin,
bazi konjenital metabolizma hastaliklarini tarama programlart yiirtitilmektedir (1).
Yenidogan tarama programlari; toplumda sik goriilen, erken donemde belirti
vermeyen, tedavi edilebilir ve tedavi edilmedigi takdirde kalic1 sekel birakan
hastaliklarin erken tespit edilmesini ve boylece mortalite ve morbiditeyi onlemeyi
saglayan onemli bir halk saglig1 programidir (2,3). Tarama programlari ile erken tani
koyulan hastaliklara yonelik diizenlenen diyet, hormon ve diger medikal tedaviler
sayesinde cocuklar daha iyi bir yasam kalitesi ile hayatlarina devam etmektedirler
(3). Bu nedenle yenidogan tarama programlari tiim diinyada yenidogan sagligi i¢in

en etkin saglik hizmetlerinden biri olarak kabul edilmektedir (4).

Yenidogan tarama programlarina dahil edilen taramalarin sayis1 ve tiirii
tilkelere gore ve bazi durumlarda, ABD'de oldugu gibi iilke ig¢inde de farklilik
gostermektedir (5). Tarama programlari iilkelerin kendi kosullarina gére yapilmakta
ve tarama programi kapsami, testlerin eklenmesi veya silinmesi ile ilgili kararlar

bir¢ok karmasik sosyal, etik ve politik meseleyi icermektedir (1,6).

Giliniimiizde Diinya’da yenidogan tarama programimna alinan baglica
hastaliklar arasinda; hipotiroidi, fenilketoniiri, biyotinidaz eksikligi, kistik fibrozis,
galaktozemi, glikoz 6 fosfat dehidrogenaz enzim eksikligi, tirozinemi, Akcaagac
Surubu Hastaligi, homosistiniiri, yag asidi oksidasyon bozukluklari, organik
asidiiriler, mukopolisakkaridoz, orak hiicreli anemi, HbH, beta talasemi major,
muskiiler distrofiler, orta zincirli acil COA dehidrogenaz eksikligi, agir kombine
immiin yetmezlikler bulunmaktadir. Tiirkiye’de hipotiroidi, fenilketoniiri, biyotinidaz
eksikligi, kistik fibrozis olmak tlizere dort hastalik yenidogan tarama programina
alimmistir (2). Bu hastaliklarin taranmasi i¢in dogan her bebekten saglik calisani

tarafindan agizdan beslenmeye basladiktan 48 saat sonra topuk kani Ornegi



alinmaktadir. Uygulama, tarama testi icin bebegin ayak topugundan alinan birkag
damla kanin, 6zel olarak hazirlanmig bir filtre kagidi (Gutrie) {izerine damlatilmasi

seklinde yapilmaktadir (1,2).

Yenidogan tarama testlerinin dogru sekilde yiiriitilmesinde ve tarama
programlarinin basarili olabilmesi i¢in hizmeti yiiriiten saglik profesyonellerine
onemli sorumluluklar diismektedir (7). Hemsirelik yonetmeligine gore yenidogan
hemsiresinin tarama programlarina iliskin gorev ve sorumluluklar1 ‘Bebegin sagligin
koruma ve gelistirme i¢in bakimin her diizeyinde aileye rehberlik eder, saglik
egitimini planlar, uygular (anne siitii ve dnemi, emzirme teknigi, meme bakimi,
yenidogan tarama testleri, biiyiime ve gelisme, kazalar1 dnleme, asilama, izlem ve
kontroller. vb). Yenidogan tarama testlerinin 6nemi ve yapilmasi konusunda aileyi
bilgilendirir. Konu ile ilgili toplum egitimlerine dnem verir. Tan1 amaclh bebekten
alinmasi gereken drnekleri alir, uygun sekilde ve en kisa siirede yerine ulastirilmasini
saglar.” seklinde belirtilmistir (8). Hemsireler yenidogan tarama programlari
hakkinda meslek i¢i ve aile egitimi, kan 6rnegi alinmasi ve gonderilmesi, genetik
danisma icin rehber, konu ile ilgili kamu politikast olusturma, konu ile ilgili
hemgirelik miifredatlart olusturma, akademik arastirmalar yapma ve arastirmalara

yon verme gibi noktalarda aktif rol almaktadirlar.

Yenidogan tarama teknolojileri ve sistemleri gelismeye devam ettikge,
hemsirelerin rolleri de genisleyecek ve akademik ve klinik alandaki hemsireler de

yeni bilimsel bulgularin pratige donistiiriilmesinde rol oynayabilecektir (9).

Yenidoganlarin ~ tarama  testlerinin  dogru ve  giivenilir  sekilde
gerceklestirilmesinde  saglik  profesyonellerinin  oldugu kadar annelerin de
sorumluluklart bulunmaktadir (4). Amerikan Pediatri Akademisi'nin (APA)
Yenidogan Tarama Birimi, ebeveynlerin egitiminin, yenidogan tarama programlarin
onemli bir bilesenini olusturdugunu belirtmistir (10). Annelerin taramanin amaci,
siireci ve yararlar1 konusunda bilgi sahibi olmalar1 psikososyal zararlarin
azaltilmasini, daha ¢ok ihtiyaglara yonelik hareket etmesini ve farkindaligim
artirmasint saglar (11). Devam eden biyoteknolojik gelismeler ve kamu politikasi
egilimleri, yenidogan tarama programlari prosediirlerinin  sayisinin  ve

karmagikliginin artmasinin muhtemel oldugunu ve bu nedenle etkili ebeveyn



egitimine ihtiya¢ duyuldugunu ortaya koymustur (12). Calismalar gostermektedir ki,
saglik bakim profesyonelleri ile yenidogan taramasina dahil edilecek ebeveynler
arasindaki iletisimde en iyi uygulamalar1 anlamak i¢in ek arastirmalara ihtiyag

bulunmaktadir (9).

Literatiire bakildiginda annelerin yenidogan tarama programlar1 hakkinda
bilgi ve tutumlarini objektif degerlendirebilen herhangi bir 6l¢ek bulunamamaistir. Bu
calisma ile yenidogan taramalar1 hakkinda annelerin bilgi ve tutumlarim
degerlendiren bir Ol¢egin Tiirkge gecerlik ve giivenirligi yapilarak literatiire
kazandirilmasi hedeflenmektedir. S6z konusu 6lgek kullanilarak elde edilen veriler,
saglik personelinin ebeveynlerin yenidogan taramalar1 hakkinda ne kadar bilgiye
sahip olduklarini belirlemesine yardim edebilecektir. Ebeveynlerin yenidogan tarama
programlarina karsi kavram yanilgisi ve olumsuz tutumlarinin ortadan kaldirilmasina
ilisgkin egitim programlarinin planlanmasina katkida bulunacaktir. Tarama
programlarina iligkin ebeveynlerin olumlu tutum gelistirmelerine yonelik stratejiler
gelistirmesine ve taramalarin reddinin 6nlenmesi konusunda ebeveyn farkindaliginin

artirllmasina yardimei olabilecektir.
1.2.  ARASTIRMANIN HIPOTEZLERI

Hi: Yenidogan Taramalari Hakkinda Anne Bilgi ve Tutumlari Olgegi gegerli
bir 6l¢ektir.

Ho1: Yenidogan Taramalar1 Hakkinda Anne Bilgi ve Tutumlar1 Olgegdi gecerli
bir 6l¢ek degildir.

H2: Yenidogan Taramalari Hakkinda Anne Bilgi ve Tutumlar1 Olgegi
giivenilir bir 6lcektir.

Hoz: Yenidogan Taramalar1 Hakkinda Anne Bilgi ve Tutumlari Olgegi
giivenilir bir 6lgek degildir.






2. GENEL BIiLGILER

2.1. YENIDOGANLARDA DOGUMSAL METABOLIZMA
HASTALIKLARININ TARANMASI

Yenidoganlarin biiyiik bir kismi saglikli bir sekilde diinyaya gelmekle birlikte
bir kistm yenidoganda, makroskobik belirti vermeyen konjenital hastaliklar
goriilebilmektedir. Konjenital metabolizma hastaliklar;; viicudun biyokimyasal
islevlerindeki bozukluklar nedeniyle meydana gelen, cogu otozomal resesif gecisli,
kalitsal hastaliklardir (1,7). Bu hastaliklarin ¢ogu, dogumdan sonra yasamin ilk iki
haftasi igerisinde belirti vermeye baslar ve erken tan1 koyulup, tedaviye baglanmadigi
zaman metabolik asidoz, nobet, koma, norolojik bozukluk gibi kalic1 sekellere ve

hatta 6liime neden olabilen hastaliklardir (3).

Yenidogan bebeklerin yasama daha saglikli baslayabilmeleri icin, bazi
konjenital metabolizma hastaliklarini tarama programlari yiritiilmektedir (1).
Yenidogan tarama programlari; toplumda sik goriilen, erken donemde belirti
vermeyen, tedavi edilebilir ve tedavi edilmedigi takdirde kalict sekel birakan
hastaliklarin erken tespit edilmesini ve bdylece mortalite ve morbiditeyi dnlemeyi
saglayan onemli bir halk sagligi programidir (2,3). Tarama g¢ocugun sagligr ve
gelisimi acisindan zararlar1 azaltmak ve 6nlemek i¢in miimkiin olan en kisa zamanda

yapilmaktadir (5).

Tarama programlar ile erken tani koyulan hastaliklara yonelik diizenlenen
diyet, hormon ve diger medikal tedaviler sayesinde ¢ocuklar daha iyi bir yasam
kalitesi ile hayatlarina devam ederler (3). Bu nedenle yenidogan tarama programlari
tiim diinyada yenidogan sagligi i¢in en etkin saglik hizmetlerinden biri olarak kabul
edilmektedir (4).

Yenidogan taramalarinin en 6nemli ve en eski bolimii metabolik hastaliklar
icin yapilan taramalardir (13). Taramalarda kullanilan testler tani testleri degildir ve
stipheli sonuglarda ek olarak dogrulama testleri gereklidir, etkilenmis bebegin daha

ileri yontemlerle incelenmesi i¢in uyarici bilgiler vermektedir (12,13).



Yenidoganda kan oOrnekleri ile yapilan tarama programlari, Diinyadaki
tilkelerde ulusal programlar olarak olusturulmustur. Yenidogan tarama programlarina
dahil edilen taramalarin sayis1 ve tiiri iilkelere gére ve bazi durumlarda, ABD'de
oldugu gibi iilke i¢inde de farklilik géstermektedir (5). Tarama programlar tilkelerin
kendi kosullarina gére yapilmakta ve tarama programi kapsami, testlerin eklenmesi
veya silinmesi ile ilgili kararlar birgok karmasik sosyal, etik ve politik meseleyi
igermektedir (1,6).

Yenidogan tarama sisteminin etkinligi i¢in, kan Orneginin alinmasinin
yaninda, sonuglarin izlemi, taniin kesinlestirilmesi, uygun merkezlere gonderilerek
tedavinin planlanmasi ve tim tarama sisteminin aralikli olarak degerlendirilerek
programda yer alan ekibin egitimi gibi bilesenlere ihtiya¢c duymaktadir (3). Amerikan
Kadin Sagligi, Dogum ve Yenidogan Hemsireleri Dernegi (Association of Women’s
Health, Obstetric and Neonatal Nurses) de, yenidogan tarama programlarinin su kilit
unsurlari igermesini tavsiye etmektedir: tarama programlari ekibinin egitimi, ebeveyn
egitimi, testler zorunlu olsa bile ebeveyn bildirimi ve onam, bebegin hastaneden
taburcu edilmeden 6nce, zamaninda tarama testlerinin baslanmasi, kaynaklar icin
uygun yonlendirmeler, veri toplama i¢in dogru ve tutarl sistemler, teshis sonrasi

miidahalelere ve tedavilere erisimdir (14).

Tarama programlarinin 6nemi zaman igerisinde daha iyi anlagilmakta ve
gelisen teknoloji, politika ve standartlarla bagaris1 da artmaktadir. Her yil diinyada
yaklasik 1.3 milyon bebek diinyaya gelmektedir. Canli dogan bebeklerin tarama
orani 1987'de% 4,7 iken, bu oran 2008 yilina kadar % 95'e ulasmustir (15).

2.2. YENIDOGAN TARAMA PROGRAMLARININ TARIHCESI

Yenidogan taramalari ilk olarak fenilketoniiri (FKU) taramast ile baglamistir.
Norvegli bir anne 1934 yilinda ciddi mental retardasyonu ve garip idrar kokulari
olan iki kizin1 Dr. Asbjorn Fooling’e getirmis, Dr. Fooling bu kardeslerin idrarinda
fenilpiruvik asitin ¢ok yiiksek oldugunu saptamis ve hastalik tanimlanmistir. Dr.
Hors Bickel tarafindan 1954 yilinda FKU’lii hastalarin diyetle tedavisi giindeme
gelmis ve ilk formula mama iretilmistir. Daha sonra Centerwall tarafindan 1957

yilinda idrarda ferrik kloriir testi ile fenilketoniiri i¢in yenidogan taramasi



baslatilmistir. Ancak bu testin giivenilir sonu¢ verebilmesi i¢in bebegin 6-8 haftalik
olmasi1 gerekmekte olup, bu déonemde beyin hasar1 baglamig olmakta ve tarama testi
olarak uygulanamamaktaydi. Daha sonra, mental retarde bir oglu ve FKU’lii bir
yegeni olan Guthrie tarafindan 1961 yilinda halen kullanimda olan bakteriyel
inhibisyon yontemi ve kanin toplandig: filtre kagidi gelistirilmis, 1963 yilinda da
Massachusetts’de ilk tarama programi baslatilmistir. Hastaliin  6neminin
anlasilmasinin ardindan tarama testi tiim iilkelerde yaygin olarak uygulanmaya

baslanmustir (3,16).

Yenidogan taramasinda fenilketoniiri i¢cin Guthrie testinin kullanilmasindan
birka¢ yil sonra, Guthrie, 16sin, meyitonin, galaktozemi, galaktoz gibi diger
metabolitler i¢in bakteriyel inhibisyon testleri gelistirerek daha fazla metabolik
bozuklugun tespit edilmesini saglamistir (15). Seksenli yillardan itibaren yeni tarama
teknolojilerinin gelistirilmesi ve tedavi edici miidahaleler, yenidogan taramalarinin
hizla  genislemesini saglamis, bu duruma paralel olarak bir¢cok iilke MS/MS

teknolojisi ile genisletilmis yenidogan taramasi uygulamalarina gegmistir (13).

Almanya Aralik 2004’te programini genisletmis, ancak MS / MS ile taramay1
sekiz hastalikla smirlandirmaya karar vermistir. Hollanda 2007'de 14 hastalik
eklemis ve Avusturya, MS / MS kullanarak 20 hastaligin taramasini dahil etmistir.
Genigsletilmis yenidogan tarama programlar1 Belgika, Danimarka, Polonya, Portekiz
ve Ispanya gibi hemen hemen tiim Bat1 Avrupa iilkelerinde ve pek ¢ok Dogu Avrupa
tilkesinde uygulanmaktadir. Avustralya ve Asya’da evrensel metabolik tarama,
Japonya, Avustralya, Yeni Zelanda, Singapur ve Tayvan’da; Orta Dogu bolgesinde
Israil’de; Giiney Amerika’da Sili ve Uruguay’da yapilmaktadir. Yenidogan
metabolik taramasi1 Ozellikle Japonya, Avustralya ve Yeni Zelanda’da oldukca
kapsamlidir. Bununla birlikte, Birlesik Krallik ve diger baz1 iilkeler (6rnegin Isvigre)
programlarini  genisletme konusunda temkinlidir (15,16). Amerika Birlesik
Devletleri'nde ve Kanada’da yenidogan tarama programlar1 her eyalet ve bdlgeye
gore gelistirilmekte ve uygulanmaktadir. Bu nedenle, taramaya dahil edilen

kosullarda farkliliklar ortaya ¢ikmaktadir (9).

Ulkemizde 1983 yilinda, Tiirkiye Bilimsel ve Teknolojik Arastirma Kurumu

tarafindan desteklenen, Hacettepe Universitesi Tip Fakiiltesi, Cocuk Sagligi ve



Beslenme-Metabolik Hastaliklar Birimi tarafindan fenilketoniiri hastaliginin
insidansina yonelik bilimsel bir proje baslatilmis, bu projenin sonuglari, fenilketontiri
insidansinin Tiirk yenidoganlarda beklenenden daha yiiksek oldugunu gostermesi
nedeniyle tarama programlari {iniversitelerin destegiyle 1987 yilinda 22 ilde
baslatilmistir. 1987 ile 2006 yillar1 arasinda; Dokuz Eyliil Universitesi Tip Fakiiltesi,
Izmir ilini, Cumhuriyet Universitesi Tip Fakiiltesi, Sivas-Malatya-Tokat-Erzincan
illerini, Istanbul Universitesi Istanbul T1p Fakiiltesi, Istanbul ve Yalova illerini ve bu
iller disinda kalan toplam 74 il, Hacettepe Universitesi tarafindan taranmistir.
Tiirkiye’de fenilketoniiri tarama programi 1993 yilinda baglamig, 1994 yilinda
tarama programi tiim iilkeyi kapsayan “Ulusal Fenilketoniiri Tarama Programi” na
dontistiiriilmiis, 2006 yilinda programa hipotiroidi eklenmis ve programin adi
“Ulusal Yenidogan Tarama Programi” olarak degistirilmistir. 2008 yilinda
biyotinidaz eksikligi, 2015 yilinda kistik fibrozis eklenerek su anki tarama programi
olusmustur (2,15).

2.3. TURKIYE’DE YENIDOGAN TARAMA PROGRAMLARININ
YAPILANMASI

Eskiden yiirtitiilen fenilketoniiri tarama programina gore, dogum yapilan tiim
saglik kuruluslarinda tarama i¢in alman kan Ornekleri, tarama merkezlerine
gonderilmekte, sonuglar ayn1 merkezden bakanliga gonderilmekteydi (16). Tarama
programi ylriitiillirken, kurumlarin farkli laboratuarlar1 tarafindan c¢alisilan
orneklerde standardizasyon problemleri, kontrol, organizasyon ve idari problemler,
sahadan numune tasimada aksakliklar ve gecikmeler, Orneklerin tarama konusunda
uzmanlagsmayan laboratuarlarda g¢alisilmasi, verilerin korunmasi ve saklanmasi gibi
bircok sorun ortaya ¢ikmistir. Bu nedenle, Ankara ve Istanbul'da bulunan Refik
Saydam Ulusal Halk Sagligi Merkezi (su anda Tiirkiye Halk Sagligi Kurumu)

laboratuvarlari bu amagla 6zellestirilmistir (15).

Glinlimiizde; 663 sayil1 Saglik Bakanligi ve Bagh Kuruluslarinin Tegskilat ve
Gorevleri Hakkinda Kanun Hiikkmiinde Kararname ile Yenidogan Tarama Programi
Tiirkiye Halk Sagligi Kurumu Bulasict Olmayan Hastaliklar Programlar ve Kanser
Bagkan yardimeciligi Cocuk ve Ergen Sagligi Daire Baskanligi tarafindan koordine

edilmektedir. Bu gorev kapsaminda her bebegin taramaya dahil edilmesi, tarama



sonuglarina gore bebeklerin ilgili kliniklere yonlendirilmeleri ve takibi, programin

izleme ve degerlendirilmesi ile siirdiiriilebilirligin saglanmasi yer almaktadir (17).

Halk Sagligi Miidiirliikleri, Ilge Toplum Sagligi Merkei ve Aile Hekimligi
Merkezi; bebeklerin dogumlarindan itibaren uygun sartlarda, 6zel filtre kagitlari ile
topuk kani Orneklerini almak, web uygulamasina alinan kan orneklerinin girisini
yapmak, miikerrer Orneklerin ve tekrar orneklerin zamaninda eksiksiz olarak
alinmasini, kan orneklerinin yenidogan tarama laboratuvarlarina en kisa zamanda
ulastirilmasini saglamak, tarama sonuglar1 internet ortaminda agiklanir agiklanmaz
sonuclart  hastalik  yoniinden siipheli ¢ikan bebeklerin  web sayfasindaki
yonlendirmeler dogrultusunda ilgili kliniklere sevkini gerceklestirmek, ilgili klinik
tarafindan verilen tanilar1 ve sonuglart web uygulamasindaki klinik tani girislerini
kullanarak kaydetmek ve bu bebeklerin takip edilmesini saglamakla yiikiimliidiir
(17). Incelenen Guthrie test kagitlar1 sonuglari, Saghk Miidiirliiklerine elektronik
ortamda bildirilmekte, slipheli ya da hasta bebeklere, acil bir sekilde kurumlara geri

dontilerek gerekli yonlendirme ve uygulamalar yapilmaktadir (16).
2.4. TARAMA PROGRAMLARININ OZELLIKLERI

Tarama, hizla uygulanabilen testler ve muayenelerle heniiz bilinmeyen
hastaliklarin, belirti vermeden ve geriye doniissiiz zararlar olusmadan tespit edilmesi
stirecidir (13). Ancak bu siirecin basarili bir sekilde yiiriitiilmesi, yani bir yanda
hastaligi saptanmis olanlara tedavi baslayip, diger yanda tedaviye gereksinimi
olmayan gruba zarar gelmesinin onlenmesi gerekmektedir. Bu amacgla 1968 yilinda
Diinya Saglik Orgiitii (DSO)’niin tarama programina dahil edilebilecek hastaliklar
icin Wilson ve Jungner kriterleri (Tablo 2.4.1) yaymlamistir ve bu kriterler halen
taramada altin standart olarak gegerliligini korumaktadir. Ancak son 40 yilda yapilan

aragtirmalara dayanarak klasik kriterlerde ¢esitli uyarlamalar yapilmistir (Tablo
2.4.2) (3).



10

Tablo 2.4.1: Wilson ve Jungner klasik tarama kriterleri.

1. Tarama yapilacak hastalik o toplumda sik goriilen dnemli bir saglik sorunu olmalidir.

2. Tan1 koyuldugunda kabul edilebilir bir tedavisi olmalidir.

3. Hastaligin kesin tanis1 i¢in dogrulayici testler olmalidir.

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

5. Tarama yontemlerinin maliyeti diigiik, hizli, giivenilir, uygulanmasi kolay, gecerliligi, duyarlilig:

ve 0zglinligii yiiksek 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 dénemde baslanan

tedavi mortalite ve morbiditeyi azaltmalidir.

9. Taramanin maliyeti diisiik, yarar1 yiiksek olmalidir.

10. Toplumda yeni olgu bulma isi siirekli olmalidir.

Tablo 2.4.2: Son 40 yilda one siiriilen tarama Kriterleri.

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

. Taramanin hedefleri baslangigta tanimlanmalidir.

. Tanimlanmis bir hedef kitle olmalidir.

. Tarama programinin etkinligi konusunda bilimsel kanit olmalidir.

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

. Program bilgilendirilmis segenek, gizlilik ve 6zerklige saygiy1 garanti altina almalidir.

. Tiim hedef kitlenin taramadan esit derecede yararlanabilmesi saglanmalidir.

2
3
4
5
6. Taramanin potansiyel tehlikelerini azaltan mekanizmalarla beraber kalite giivencesi olmalidir.
7
8
9

. Baglangigtan itibaren programin degerlendirilmesi planlanmalidir.

10. Taramanin toplam yarari zararindan daha agir basmalidir.

Amerikan Pediatri Akademisi tarafindan 2000 yilinda yayinlanan bir raporda,
bir hastaligin yenidogan tarama programina eklenmesi i¢in 1yi bir aday oldugunu
"tedavisi erken baslatildiginda etkili olan, alan uzmanlar1 arasinda kabul edilmis ve

tiim taranan yenidoganlarin kullanimina uygunsa" seklinde belirtmistir (18) .
Ayrica tiim yenidogan tarama programlari i¢in asagidaki ilkeler gecerlidir;

e Yanlis pozitif sonu¢ ihtimaline karsi, pozitif tarama sonuglarinin teyit edilmesi
i¢in kesin tan1 yontemi olmalidir.
e Porzitif test sonucu oldugu zaman ileri test ve wuygulamalar zamaninda

yapilmalidir.
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e Pozitif test sonucu olan hastalar, kesin tan1 ve tedavi i¢in alanda uzman ¢ocuk
hekimlerine yonlendirilmelidir.

e Tarama programi giincel olarak degerlendirilmeli ve diizenlenmelidir (2).

25. YENIDOGAN METABOLIK HASTALIK TARAMASINDA
DIKKAT EDIiLMESIi GEREKEN NOKTALAR

Yenidogan tarama programlarinin basarili bir sekilde yiiriitilmesi, kan
Orneginin alinma zamani, alinma sekli, saklanma kosullari, orneklerin uygun
transportu, test sonucglarmin izlenmesi ve gerekli yonlendirilmeler gibi bir ¢ok

dikkatle devam ettirilmesi gereken siireci igermektedir.
2.5.1. Topuk Kan Ornegi Alma Zamam

Hastaliklar1 miimkiin oldugunca erken donemde saptamak ve tedaviye
baslamak, taramalarin amacidir ancak, diger yandan erken taramalarin duyarlilik ve
Ozgunliigi diistiktiir (3). Yenidogan tarama testlerinin hepsinde kan ornegi ozel
tarama kartlarina (Guthrie kart1) alinmaktadir (13). Tarama testi 6rnek alimi igin
uygunluk zamam hastaliklara gore degisebilmektedir. Ornegin; fenilketoniiri ve
akcaaga¢ surubu hastaligi yasamimn 8. Saatinden itibaren saptanabilirken konjenital
hipotiroidi ve konjenital adrenal hiperplazi 24. saatten sonra alinmasi1 daha saglikli
sonuglar vermektedir (3). Bu nedenle kan 6rnegi alinma zamani konusunda asagidaki
hususlara dikkat edilmelidir:

e Metabolik tarama testleri amaciyla kan 6rnegi almak icin en ideal yontem topuk
kani 6rnegi alinmasi ve en uygun zaman da bebek beslenmeye bagladiktan sonraki
48-72. saattir. Ancak, normal dogumlar 24 saat, sezaryen dogumlar 48-72 saat
icinde taburcu olduklarindan daha fazla sayida bebege ulagsmak ve bu bebekleri
miimkiin olan en kisa silirede tespit etmek amaciyla, “saglik kurumundan
ayrilmadan Onceki son anda” kan Ornekleri alinmalidir. Boylece bebek bir siire
protein ile beslenerek ve metobolize edemedigi maddeler kaninda birikmis
olacaktir. Kan 6rnegi yeterli beslenme siiresinden 6nce alinmigsa, yeni bir kan
Ornegi i¢in yasamin ilk haftasinda test tekrarlanmalidir ve higbir zaman ilk kan

orneginin alinma zamani yasamin ilk haftasin1 gegmemelidir (13,15).
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e Birinci basamak saglik hizmeti kurumlarina getirilen her yenidoganin daha 6nce
hastanede topuk kani alinip alinmadigi, daha once kan 6rnegi alindiysa 6rnegin
alindig1 zaman, kan alinmadan Once bebegin beslenip beslenmedegi ayrintili
olarak sorgulanmalidir. Bu kapsamda herhangi bir siiphe varsa kesinlikle yeni bir
ornek alinmalidir (13).

e Uygulanan standart kriterlerin yenidogan iinitesinde yatan hasta veya prematiire
bebeklerde kullanimi ciddi bir endise yaratmaktadir. Taramanin duyarliligim
artirmak amaciyla pretermatiirelerde limit degerler yiikseltilebilir ve ardindan
ikinci agama testler yapilabilir (3). Bu kapsamda prematiire ve yatan bebeklerde
su konulara dikkat edilmelidir;

o Prematiire bebeklerin ilk kan 6rnegi dogumdan sonra 48-72. saat icerisinde
almir. Eger bebek hastanede 14 gilinden uzun siire kalmigsa taburcu olmadan
once, 1 aydan uzun siire kalmis ise 1. ayda yeni bir kan 6rnegi alinmalidir ve
diizeltilmis yas terme ulastiginda test tekrarlanmalidir (13).

o Yatirilarak takip edilen bebeklerden kan 6rnegi ilk 48 saat icinde alinmasi
gerekir, bebek oral beslenmeye gecildikten 48 saat sonra kan Ornegi
tekrarlanmalidir (13) .

o Transflizyon yapilan, parenteral nutrisyon ile beslenen, diyaliz uygulanan,
antibiyotik, kortikosteroid, heparin veya dopamin tedavisi alan bebeklerden
kan Ornegi, islem Oncesi alinmali ve bunun gibi 6zel durumlar tarama
kartinda belirtilmelidir (13) .

o Bebek baska bir hastaneye nakledilecek ise, kan 6rnegi alindig1 hastane ¢ikis
ozetinde belirtilmeli ve nakledilen hastanede once ¢ikis 6zeti kontrol edilmeli,
herhangi bir bilgi yoksa mutlaka kan Ornegi alinmali, bebek hastaneden
taburcu edildigi zaman da ¢ikis bilgilerinde bu durum belirtilmelidir (13).

e Ulkemizde neonatal tarama programi politikast dogrultusunda asagidaki
durumlarda mutlaka 2. Kan 6rnegi alinmalidir;

o 1lk 24 saatten 6nce topuk kan1 alian bebekler,

o Intravendz (iv) sivi tedavisi verildigi durumlarda agizdan beslenmeye
basladiktan 24 saat sonra,

o Prematiire bebekler i¢cin dogumu izleyen 10- 15. giinlerde,

o Antibiyotik tedavisi alan bebeklerde ila¢ kesildikten en az 48 saat sonra,
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o Kan degisimi yapilan bebeklerde beslenmeyi izleyerek 48-72 saat sonra,

o Transflizyon yapilan bebeklerde son transfiizyondan 90 giin sonra (3).

2.5.2. Topuk Kam Ornegi Ahminda Dikkat Edilmesi Gereken Noktalar

Kan 6rnegi almadan once ebeveynler bilgilendirilmeli ve bilgilendirildigini ve

onayladigini gosteren belge imzalatilmalidir (2).

Ebeveynlerin ve bebegin kimlik bilgileri, iletisim bilgileri, bebegin dogum yeri,

tarihi, saati, agirligi, gebelik haftasi, kan 6rnegi alim tarihi, saati, alindig1 kurum

ve alan personel ve varsa bebegin 6zel bir durumu (beslenme sekili, kan

degisimi vs) gibi bilgiler doldurulmalidir (2).

Ornek alimindan once, tarama kartlar1 mutlaka kontrol edilmelidir. Tarama

kartlar1 gilines 1s1gindan korunan temiz ve kuru bir yerde saklanmalidir. Kart

deforme olmus olmamali, giincel olmali ve 6rnek almadan 6nce son kullanma

tarihi mutlaka kontrol edilmelidir (13).

Omnek alimindan &nce ve sonra kanm damlatildifi  bolgeye elle

dokunulmamalidir (13).

Bebegin rahat, topugun sicak olmasina dikkat edilmelidir. Bebegin bacaginin

kalp seviyesinin altinda tutulmasi vendz kan akisinin hizlanmasini saglar ve

ornek alinmasini kolaylastirir (2,13).

Kan ornegi alirken bebegin agrisini azaltmak icin gevsek kundak, terapotik

dokunma, islem sirasinda emzirme ve oral sukroz soliisyonu verilmesi gibi

kanita dayali uygulamalardan yararlanilmalidir (13).

Ozel durumlar (bebegin iki ayaginin algida olmasi gibi) disinda vendz kan

kullanilmamali, hematokrit tiipti, kapiller tiip veya igne araciligi ile kan drnegi

alinmamalidir. Vendz kan kullanilmak zorunda kalindi ise 6rnek kagidinda bu

durum belirtilmelidir (13).

Kan 6rnegi alma islemi igin;

o Eller yikanip, eldiven giyilmeli, bebegin topugu 30 saniye siireyle alkol
%70’lik izopropil alkollii preparat ile temizlenmeli, alkol harici baska bir
antiseptik soliisyon kullanilmamalidir. Fazla alkol steril gazli bezle

silinmeli, topuk tamamen kuru olmalidur.
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o Kan 6rnegi alimi i¢in, bebegin ayaginin plantar yiiziinde topugun arter ve
sinirlerden uzak bolgesi olan lateral bolgeleri uygundur. Bunun igin topuk
bolgesi uzunlamasina hayali ¢izgilerle ii¢ esit bolgeye ayrilmali ve kan alimi
icin ortadaki boliim disindaki yan boliimler kullanilmalidir (Resim 1).

o Uygun bolgeye yerlestirilen steril lanset ile 2-2.4 mm, preterm bebekte 1.0
mm derinlikte olacak sekilde delinmelidir, delinmis bdlge yeniden
delinmemelidir. Ikinci kesi i¢in farkli bir bolge tercih edilmelidir.

o Kanin ilk damlas1 steril gazli bezle silinmeli, ikinci damla kan karta
damlatilmalidir.

o Kan 06rnegi alimirken topuk asla karta temas ettirilmeden, kalin bir kan
damlas1 olustururak, tarama kartindaki daireler tek bir dokunusla tek
ylizeyden tamamen doldurulmali (Resim 2) ve kan Kartin diger tarafina
geemelidir.

o Kanim hemoliz olmasma ve doku sivisiyla seyrelmesine neden olabilecegi
icin topuk sagilmamali ve asir1 sikilmamali, kanin dogal akisiyla daireleri
doldurmasi saglanmalidir.

o Kan 0Orneginin almmmasmnin ardindan bebegin ayagi kisa bir siire kalp
seviyesinden yukarida tutulmali ve insizyon yapilan bolgeye steril gazli

bezle hafif basin¢ uygulanmalidir.

V' Dogru X Yanhs

@ «
/9
08/

Resim 1: Topuk kam alirken kullanilacak bélgeler Resim 2: Guthrie kartina alinan kan

orneginin dogru ve yanls uygulamasi
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e Alinan kan 6rnekleri yatay pozisyonda, oda 1sisinda en az 3 saat kurutulmali,
kurutma i¢in yapay isitma yontemleri ve direk gilines 1s18indan kagiilmalidir.
Tam olarak kurumadan zarfa konulmamalidir.

e Kan 6rnegi alinmis Guthrie kartlarinin birbirleri ve herhangi bir ajanla temas
etmemesine dikkat edilmelidir (2,13,17,19).

2.5.3. Guthrie Kartlarimin Génderilmesi ve Sonuclarmn Izlenmesi

e Kuruyan kartlarin kan alman vyiizeyleri temas etmeyecek sekilde zarfa
koyulmalidir.

e Tarama Kartlart tiirlerine gore ayrilarak, ayri ayri zarflarda ve zarfin tizerine
numune tlirli yazilarak laboratuvara gonderilmelidir.

e Guthrie kartlar1 tarama merkezlerine gonderilene kadar kilitli naylon torbalar
igerisinde buzdolab1 rafinda (+2 ila +8 C) saklanmalidir.

e Uygun sekilde saklanan kartlar, en kisa siirede Ilge Toplum Sagligi Merkezine
gonderilmelidir.  iflge  Toplum  Saghgt  Merkezi web  uygulamasina

(http://yenidogan.thsk.gov.tr) girisleri yapilarak Ankara ve Istanbul 1 nolu Halk

Sagligi Laboratuarina gonderilir. Burada calisilan kan orneklerinin sonuglari
sisteme yiiklenir ve sorunlu olan sonuglar, il Halk Saghg Miidiirliigii tarafindan
Ilge Toplum Sagligi Merkezine bildirilir.llge Toplum Saghig1 Merkezi, ilgili Aile
Hekimligi Merkezine bildirir ve aileye haber verilirek yeniden 6rnek alinmasi
saglanir. Yeniden istenen Orneklerin en ge¢ 7 giin icinde tarama laboratuarina
ulastirilmasina ¢ok dikkat edilmelidir. Kesin taninin ii¢ ay igerisinde sisteme girisi

yapilmalidir (2,13,17).

Istanbul’da Guthrie tarama testi i¢in &rnek alma ve uygulamalarinin
degerlendirildigi bir ¢alismada en ¢ok yanlis yapilan uygulamalar sirasiyla;
prematiire ve parenteral beslenen bebeklerde kanin dogru zamanda alinmamasi
(%78.0) (genellikle bebek taburcu olurken aliniyor. Bazen bebegin taburculugu 1-2
ay siirebiliyor), kan almadan 6nce 1sitma (%61.4), masaj (%70.7) gibi uygulamalarin
yapilmamasi, kan alirken ayak topugunun fazla sikilmasi (%59.3), alinan kanin
kartin arka yiiziinden de emdirilmesi (%58.7), antibiyotik kullanan bebeklerde kanin

dogru zamanda alinmamas1 (%55.3), transfiizyon, diyaliz gibi girisimleri olan


http://yenidogan.thsk.gov.tr/
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bebeklerde kanin dogru zamanda alinmamasi (%53.3), kan 6rneginin direkt kagida

degil de kapiller tiip aracilig1 ile alinmasi (%50.3) seklindedir (19).

2.5.4. Sonuclarin Degerlendirilmesi ve Karar Akisi

Yenidogan tarama testlerinde dort ¢esit sonug elde edilmektedir;

Gergek pozitif; Tarama testi sonucu pozitif olan ve ek tanisal testlerle
onaylanan pozitif (anormal) yenidogan tarama sonuglarina gercek pozitif sonuglar
denir (12).

Gergek negatif; Yenidogan tarama sonuglar1 negatifse (normal) ve bebek
gergekten bir semptoma sahip degilse, yenidogan tarama sonuglarina gergek negatif
denir (12).

Yanlis pozitif; Yenidogan tarama sonuglari pozitifse ve tan1 testleri normalse,
yenidogan tarama sonucu yanlis pozitif olarak kabul edilir (16).

Yanlis negatif; Yenidogan tarama sonuglart negatif olan bebeklerin daha
sonra hastalik durumu oldugu tespit edildigi sonu¢ durumu yalanci negatif sonugtur
(12). Alimmamis veya kaybolmus Ornek, laboratuvar hatasi, ornek alimina,
kurutulmasina, saklama ve transportuna bagli yapilan hatalar, bebegin prematiire
olmasi gibi etkenler yanlis pozitif ve yanlis negatif sonuglara sebep olabilmektedir

(12,16).

2.6. GENISLETILMIiS YENIDOGAN TARAMA PROGRAMI

Yenidogan taramalari, 1960°l1 yillarda Onlenebilir mental retardasyonu
azaltmak ya da engellemek amaciyla baglamis, 1990’11 yillarda teknik ilerlemeler ile
bilimin ve tibbi bilgilerin artmasi, yenidogan tarama programlarinin genisletilmesine
imkan saglamistir. Bu amagla genisletilmis yenidogan tarama programi (GYTP) adi
altinda MS/MS yontemi kullanilmaya baslanmistir. Bir ¢arpigsma odast ile birbirinden
ayrilmis ardisik iki kiitle spektrometrisinden olusan MS/MS yontemi ile 30
metabolik hastaligin daha taranmasi saglanmis, 2006 yilinda bu oran daha da artarak
50’den fazla hastaligin taranmast miimkiin hale gelmistir. MS/MS yontemi ile yanlis
pozitif sonug¢ sayisi diismiistiir ve tek bir tetkikle bir¢ok metabolik bozukluk tespit

edebilebilir duruma gelinmistir (16).
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2.7. TURKIYE’'DE YENIDOGAN TARAMA PROGRAMI
KAPSAMINDA TARANAN METABOLIK HASTALIKLAR

Tarama testleri ile 30'dan fazla hastalik taranabilmekle birlikte iilkelerin
tarama programlarina dahil ettikleri hastaliklar birbirinden farklilik gdstermektedir
(4). Gilinimiizde Diinya’da yenidogan tarama programina kapsamina alinan
hastaliklar arasinda; hipotiroidi, fenilketontiri, biyotinidaz eksikligi, kistik fibrozis,
galaktozemi, glilkkoz 6 fosfat dehidrogenaz enzim eksikligi, tirozinemi, Akcaagag
Surubu Hastalig1, homosistiniiri, yag asidi oksidasyon bozukluklari, organik
asidiiriler, mukopolisakkaridoz, orak hiicreli anemi, HbH, beta talasemi major,
muskdiler distrofiler, orta zincirli acil COA dehidrogenaz eksikligi, agir kombine
immiin yetmezlikleri bulunmaktadir (2). Duchenne miskiiler distrofi, frajil X
sendromu, Tip I diyabet tarama programlarina dahil edilmesi diisiiniilen hastaliklar
arasindadir (3). Tirkiye’de yenidogan tarama programinda ise; fenilketoniiri,
hipotiroidi, biyotinidaz eksikligi, kistik fibrozis olmak {iizere dort hastalik
taranmaktadir (2).

2.7.1. Fenilketoniiri

Fenilketoniiri; Tiirkiye'de yenidogan doneminde taranan ilk hastaliktir (15).
Klasik fenilketoniiri (FKU), fenilalanin hidroksilaz olarak bilinen karaciger enzimi
eksikliginden kaynaklanan, otozomal resesif bir hastaliktir. Bu enzim eksikligi ile
fenilalaninin tirozine ¢evrilememesi sonucu biriken fenilalanin, toksik fenilpiruvata
dontisiir ve hastaliga sebep olur. Erken donemde tedavi edilmeyen hastalarda kusma,
biiylime geriligi baslar, ardindan agir mental retardasyon, epilepsi, dismiyelinizasyon
gelisir (2,3,15). Olgularin %60’inda agik renk sa¢, géz ve deri rengi goriillmektedir.
Fenilketoniirili ¢gocuklarin viicut sivilart ve idrarlarinda kiif kokusu meydana gelir
(1). Diinya'da fenilketoniiri sikligi 1:10000 iken, akraba evliliginin sik gorildigii
tilkemizde 1:4500 dolayindadir (2).

Topuk kaninda fenilalanin diizeyi 2mg/dL {izerinde ise test pozitiftir, tekrar
test fenilalanin diizeyi 4mg/dL ve iizerinde ise Pediatrik Beslenme ve Metabolizma
Kilinigine sevk edilir. Agizdan beslenmeyen veya beslendikten sonra 48 saatten 6nce

kan 6rnegi alindiginda yalanci negatiflik orani yiiksektir (2).
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FKU tarama testi pozitif olan yenidoganlarda emzirme hemen sonlandirilmali
ve sonrasinda fenilalanin diizeyine gore emzirmenin devami konusuna karar
verilmelidir (2). Yakin zamana kadar fenilalanin diizeyi diisiik diyet tek tedavi
yontemi iken biiylik notr aminoasit, glycomacropeptide (GMP) proteini ve enzim

tedavisi gibi yeni tedavi yaklasimlari ortaya ¢ikmistir (1).
2.7.2. Konjenital Hipotriodi

Konjenital hipotiroidi, bebeklerin normal biiylimesi ve nérolojik gelisimi igin
¢ok 6nemli olan tiroid hormonun (tiroksin veya T4) dogumdan itibaren eksikligi
olarak tanimlanmig bir hastaliktir. Tiroid hormonu eksikligi dogumda belirti
vermemekle birlikte, tedavi edilmezse ciddi noérolojik bozukluk, kalict mental
retardasyon ve gelisme geriligi ile sonuglanmaktadir (1). Konjenital hipotiroidi
diinyada 1:3500-4000 siklikta, iilkemizde 1:2700 siklikta goriilmektedir (2).

Topuk kan 6rneginde TSH’in 5.5 mlU/mL {iizerinde olmasi durumdan test
tekrarlanir ve ikinci testin de pozitif ¢ikmasi durumuda hasta Pediatrik Endokrinoloji
Klinigine sevk edilir (2). ilk 24 saatte alinan kan drneklerinde yalanci pozitiflik orani
yiksek oldugu igin 48 saatten sonra kan ornegi alinmalidir. Tiroid hormonu

replesman tedavisi hemen baglanmalidir (1).
2.7.3. Biyotinidaz Eksikligi

Biyotinidaz eksikligi, biyotinidaz enzim eksikligi sonucu organizmada
biyotin dongiisiiniin bozulmasina neden olan otozomal resesif gecisli kalitsal bir
hastaliktir. B grubu vitaminlerinden biri olan biyotin; biiylime, gelisme ve enerji
saglanmasi i¢in gerekli olan birgok yiyecekte bulunan, suda ¢oziinen bir vitamindir.
Biyotinidaz enzim eksikligi ile norolojik, dermatolojik, immiinolojik, gérme ve
isitme problemleri, metabolik asidoz gibi klinik bulgular ortaya ¢ikar ve ge¢ kalinan
olgularda koma ve Oliimle sonuglanabilir. Diinyada goriilme sikligr yaklasik

1/60,000°dir. Ulkemizde ise 1:11000 olarak bulunmustur (1,2,3).

Biyotinidaz enzim aktivitesinin 65 MRU altindaki degerlerde test tekrarlanir

ve tekrarlanan testin pozitif ¢ikmasi durumdan hasta Pediatrik Beslenme ve
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Metabolizma Kilinigine sevk edilir. Tedavisinde hasta agiz yoluyla biyotin takviyesi
alir (2).

2.7.4. Kistik Fibrozis

Kistik fibrozis (KF), ekzokrin salgi bezlerinde fonksiyon bozuklugu ile
bircok sistemi etkileyen otozomal resesif gecisli bir hastaliktir. Kistik fibrozis
hastaliginda, 7. kromozomun bacagi iizerindeki hiicre kanalinda klor kanali gorevi
yapan Kkistik fibrozis transmembran regiilator (KFTR) proteini kodlayan gen
mutasyona ugramistir. Bu bozukluk sonucu; akciger, pankreas, karaciger, barsaklar,
ter ve tikrik bezleri gibi ekzokrin bezlerde koyu kivamli salgi sonucu
gastrointestinal, solunum ve iireme siteminde fiziksel degisikliklere yol acar. En sik
akcigerler ve sindirim sistemi etkilenmektedir. Klinik bulgular, mutasyon tipine,
etkilenen sistemlere gore degisiklik gostermektedir. Hastaligin genel sikligi beyaz
irkta 2.500 canli dogumda bir olmakla birlikte 25 kisiden biri bu hastalif
tasimaktadir. Ulkemizde KF goriilme sikligi ise 3000 canli dogumda bir olarak
belirtilmektedir (1,2,20).

Kistik fibrozis taramasinda, topuk kani 6rneklerinde Ol¢iilen immiin reaktif
tripsinojen (IRT) degeri pozitif ¢ikan bebeklerden topuk kani 6l¢iimii tekrarlanr.
Tekrarlanan 6l¢iim de belirlenen diizeyin tizerinde ¢iktig1 durumda, bebekler ter testi
icin 1ilgili merkezlere yonlendirilmelidir. Ter testi ile terde klor diizeyi dlgiiliir. Ter
testinin siipheli ve yliksek olmasi durumunda test en az iki defa farkli zamanlarda
tekrarlanir veya DNA analizi ile kesin tan1 koyulur (1,2). Hastaligin tedavisi erken
yasta gen terapisi (kusurlu geni tamir etme), eksik olan protein {riiniinlin aktif

formunu verme, etkilenen sisteme yonelik semptomatik tedaviler ve diyet tedavisidir

(1).
2.8. METABOLIK OLMAYAN DiGER TARAMA PROGRAMLARI

Ulkemizde topuk kani ile yapilan metabolik taramalar haricinde metabolik
olmayan bazi tarama programlari da vyiiriitilmektedir. Bunlar; Yenidogan Isitme
Taramas1 (YITP), Gérme Taramasi, Gelisimsel Kalga Displazisi (GKD) Tarama

Programidir.
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2.8. 1. Yenidogan Isitme Tarama Program (YITP)

Isitme, ¢ocugun basta dil gelisimi, sosyal ve duygusal gelisimi, akademik
basarisi lizerinde 6nemli sekilde etkilidir. Dogumsal isitme kayiplar1 6 aydan 6nce
tanilanan ¢ocuklarda dil, toplumsal uyum ve davranis skorlar1 geg tan1 alan ¢ocuklara

gore %20-40 daha yiiksek oldugu bulunmustur (2,21).

Ulkemizde bu énemli halk saglig1 sorunu igin 2008 yilinda Saglik Bakanlig
Ana Cocuk Sagligt ve Aile Planlamasi Daire Bagkanligi tarafindan ‘Ulusal
Yenidogan Isitme Tarama Programi’na gecilmistir (2). Tarama programi
kapsaminda; biitiin yenidoganlarin (YYBU’de yatanlar veya sagliklilar) ilk taramasi,
dogumun gergeklestirildigi saglik kurulusunda taburcu edilmeden 6nce yapilmalidir.
Test i¢cin en ideal zaman bebek dogduktan 12 saat sonra, bebegin beslenmesinden
sonraki yarim saat ile 1 saatlik siiredir. Ilk taramadan kalan bebekler, taburcu
olmadan Once bir kez daha taranmaktadir. Bebegin tarama testlerine iligkin tim
sonuglar Saglik Bakanligi web uygulamalari boliimii icerisinde “Ulusal Isitme
Tarama Programi” sayfasina kayit edilir. Tarama programi kapsaminda, biitiin
yenidoganlarin yasaminin ilk ay1 igerisinde tekrar testleri ile birlikte tiim isitme

testlerinin tamamlanmasi gerekmektedir. (21, 22, 23).
2.8. 2. Gorme Taramasi

Bebekler, ¢ocuklar ve ergenlerde yapilacak goz taramalar ile sasilik, kirma
kusurlari, katarakt, ambliyopi gibi goz hastaliklari ve gérme sorunlarmin énemli bir

boliimii erken dénemde taninabilir ve gerekli tedbirler alinabilir (2, 24).

Ulkemizde Saglik Bakanhigi’nin aile hekimleri igin hazirladigi ‘Bebek ve
Cocuk izlem Protokolii’nde 0-3 aylik bebeklere aile hekimlerince goz ve gérme
taramasi yapilmalidir. Aile hekimlerine kayitli her bebege/cocuga, tarama programi
kapsaminda, 0-3 aylik ve 36-42 aylik donemlerde gbérme taramasi yapilmalidir. 32
hafta ve altindaki tiim prematiireler ve 1500 gram ve altinda dogan tiim bebekler de
4. haftada Prematiire Retinopatisi agisindan degerlendirilmelidir. Tim riskli
bebeklerde, gbz hastaliklar1 uzmanlarina sevklerinin yapilmasi saglanmali ve

takipleri yapilmalidir (24,25).
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2.8.3. Gelisimsel Kalca Displazisi (GKD) Tarama Programm

Gelisimsel kalca displazisi (GKD) terimi, dogumsal olabildigi gibi bebeklik
ya da c¢ocukluk doneminde de gelisebilen, femur basi kapsuliiniin oynak olmasini,
bu kapsiiliin yerlestigi asetebulum ¢ukurunun ve diger yumusak dokularla birlikte
tim kalca ekleminin anormal gelisimini ifade eden genis bir tanimdir. Gelisimsel
kalca displazisinin, erken donemde tespit edilmesi konservatif tedavi sans1 ve cerrahi
girisim oranini azaltmak agisindan 6nemlidir (26). Yenidogan dénemi, gelisimsel

kalga displazisi i¢in en uygun tani ve tedavi donemidir (27).

Ulkemizde GKD’nin erken dénemde tam ve tedavisi i¢in Saglik Bakanlig
tarafindan Tiirk Ortopedi ve Travmatoloji Birligi Dernegi Cocuk Ortopedisi Subesi
isbirligi ile GKD Erken Tani ve Tedavi Programi 2010 yilinda uygulanmaya
baslanmigtir. Saglik Bakanligi Halk Sagligi Genel Miidiirliigi Cocuk ve Ergen
Saglig1 Daire Baskanlig1 program kapsaminda, yenidogan doneminde (3-4 hafta) tiim
bebeklerin kalga ¢ikig1 agisindan muayenelerinin yapilmasi, pozitif muayene bulgusu
ya da risk faktorlerinden herhangi birinin varligi durumunda ileri tetkik ve muayene
i¢in ortopedi klinigine sevk edilmesi, bu grubun hayatlarinin ilk 3-6 haftasinda GKD
acisindan kalga USG ile degerlendirilmesi gerektigini belirtmistir (28).

2.9. YENIDOGAN METABOLIK TARAMA PROGRAMLARI iLE
ILGILI ENDISELER VE ETIiK BOYUTU

Yenidogan tarama programlarinin gelisen teknoloji ile kapsaminin
genislemesi beraberinde bazi endiseler ve etik meseleleri getirmektedir. Bunlar esit
yararlanma, bilgilendirilmis onam, taranan hastaliklarin genislemesi, kan

orneklerinin saklanmasi, maliyet ve psikososyal etkiler gibi konular1 kapsamaktadir.
2.9.1. Erisilebilirlik ve Esitlik

Genisletilmis yenidogan tarama programlarinin uluslararast nitelikte
olmamasi, bazi iilkelerde tarama maliyeti ile tedavi maliyetinin ayni olmasi,
cografyadan cografyaya farkliliklar olmas1 gibi etkenler tarama programlarinda ve
bakimda esitsizlige neden olabilmektedir. Herhangi bir hastalik yoniinden risk

altinda olan bir gocugun yasadig: ililkede tarama yapilmiyorsa ya da aile tarama
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maliyetini karsilayamiyorsa test yapilamayacaktir (16). En iyi kanitlara dayanan
ulusal asgari standartlarin olusturulmasi, tiim yenidoganlarin tarama ve tedaviye

erken erigiminin saglanmasinda énemli 6l¢iide yardimci olacaktir (14).
2.9.2. Bilgilendirilmis Onam

Yenidogan taramalarinda énemli bir etik sorun da taramalarin istege bagli ma,
yoksa zorunlu mu olacagi konusudur. Taramalar genelde zorunlu olmakla beraber
dini, kiiltirel veya diger nedenlerle Avrupa, Avustralya ve Yeni Zelanda gibi
tilkelerde istege bagli olabilmektedir (3,9). Giiniimiizde, taramalarda DNA merkezli
testler kullanilmaya baslanmasi nedeniyle bilgilendirilmis onam konusu daha fazla

On plana ¢ikmistir ve yasal bir zorunluluk gibi goriinmektedir (3,18).

Ayni zamanda alinan kan ornekleri tarama disindaki aragtirma gibi amaglar
icin kullanilacaksa, ebeveynlerin bebeklerinin kan 6rneklerinin kullanimi1 konusunda
bilgilendirilmeleri ve onam vermeleri Onerilmektedir (12). Ebeveylerin kan
orneklerinin test edilmesini veya depolanmasini reddetme secenegini uygun bir
sekilde ele alan mekanizmalar bulunmalidir (14). Ancak onamla reddetme
seceneginin  bulunmasinin, taranmis bebeklerin  oranlarimi  Onemli Olgiide
azaltabilecegi ve bu bebekler icin ciddi saglik riskleri olusturabilecegi yoniinde

goriisler ve ¢alismalar da bulunmaktadir (12).

Bilgilendirilmis onamin alinabilmesi ig¢in; Kisi, bilgilendirilmis onay
verebilecek hukuki kapasitede olmalidir, orlama olmadan verilmis bir karar olmalidir
ve Kisi, hastalik, siireg, test, testin sinirliliklar1, sonucun anlami, koruma veya tedavi

yontemleri konusunda anlayabilecegi bir dilde bilgilendirilmelidir (16).

Bilgilendirilmis onam, gergekten anlasilabilir bilgi saglamak anlamina gelir.
Ebeveynlerin bir tibbi bilgi yiiklemesine maruz kalmadigindan veya tibbi bilgileri
anlayabildiklerinden emin olmak gerekmektedir. Tarama testleri igin bilgilendirilmis
onamin yasalarca gerekli olup olmadigina bakilmaksizin, hemsirelerin, ebeveynlerin
tarama testleri hakkinda bilingli kararlar almak icin ihtiya¢ duyduklarn bilgiyi
saglamak i¢in etik bir ylikiimliligi vardir (12).
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2.9.3. Taranan Hastaliklarin Genisletilmesi ve Artan Tam

Yenidogan taramalari, erken miidahale ile 6nemli dlgiide seyri degisebilcek
hastaliklarin eklenmesiyle genislemeye devam edecektir. Bu genisleme, daha fazla
sayida konjenital metabolizma hastaliklar1 i¢in yeni tedavilerin gelistirilmesi ve test
metodolojilerindeki gelismeler ile saglanabilecektir (44). Bununla birlikte, taranan
hastalik sayisinin, testlerin ve tarama teknolojilerinin hizla artmasi bazi endiseleri de
beraberinde getirmektedir. Bunlar; hastalara iyi kalitede saglik hizmeti ve tedavi
giderleri ayarlanmadan genis taramanin baslatilmasi, 6zellikle yalanci pozitif sonuglu
hastalarin gereksiz, maliyeti yiikksek ve bazen zararli bir siiri testin igine
stiriiklenmesi, kesin tansi ve tedavisi olmayan, ancak taramada biyokimyasal sorun
saptanan durumlardir ki, bdyle durumlarda ¢ocuk, aile ve toplum sagligi sistemi
onemli bir yiik altina girmektedir (3). Fenilketoniiri gibi hastaliklar i¢in yenidogan
taramalarinin tibbi faydasit agiktir ancak Duchene Miiskiiler Distrofi (DMD) gibi
hastaliklarda tibbi faydasi tartismalidir (16). Bazen taranan hastaligin kesin tanisal
yontemi olmamakta, bu da aileyi hastaligin gelisip gelismeyecegi konusunda
endiseye sokmaktadir (3). Karsit olarak; tarama testleri morbidite veya mortalitede
dogrudan bir azalmaya yol agmasa da, ailenin bilingli lireme se¢imleri yapmasina
izin verir ve ailenin ¢ocugun beklenen saglik durumuna hazirlanmasina yardimei olur
ve erken teshisin yeni tedaviler gelismesine olanak verir yoniinde goriisler de

mevcuttur (9).

Yenidogan taramalarmin genisletilmesi konusunda maliyet, yarar ve bilimsel
veriler gz Oniine alinarak karar verilmelidir ve en Onemlisi yararlarin zararlardan
fazla olmasidir (3). Tarama hakkinda kararlar alirken, taramanin ortaya ¢ikardigi

psikolojik fayda ve zararlar da g6z oniinde bulundurulmalidir (16).
2.9.4. Kan Orneklerinin Saklanmasi ve Depolanmasi

Alinan kan Ornekleri tarama disinda kalite iyilestirme, klinik testler, analitik
yontem gelistirme, biyomedikal veya epidemiyolojik ¢alismalar ve adli amaglar icin
kullanilabilmektedir. Ornekleri saklamak ve depolamak icin ebeveynlerin izninin
alinmas1 gerekip gerekmedigi, 6rneklerin ne kadar siire tutulmasi gerektigi ve hangi

amagcla kullanilabilecekleri konusunda tartigmalar bulunmaktadir. Ebeveynler, kan
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orneklerinin depolanmasi ve kullanimi i¢in onay alinmasi gerektigi egilimindedirler
ancak arastirmacilar, ebeveyn onayinin feragat edilmesinin, yeni tarama tekniklerini

degerlendiren arastirmalar i¢in uygun olabilecegini savunmaktadirlar (12).
2.9.5. Psikososyal Etkiler

Tarama testlerinin, maliyeti, testin sonucu ve tekrar-tan1 testleri, test
sonuglarinin anlamlari, tarama yoluyla tan1 koyulan ¢ocuklarin uzun dénem siireci
gibi bilinmeyenler ve belirsizlikler ailelerde stres kaynagi olabilmektedir (16).
Tarama testlerinde genetik testlerin kullanilmasi ile birlikte, ailede genetik bilginin

farkli amaglarla kullanilabilecegine dair endise de ortaya ¢ikmaktadir (3).

Bebeklerinin dogrulayic1 tani test sonuglarini bekleyen 30 ebeveyn ile
yapilmis nitel bir ¢alismada; ebeveynlerin anormal test sonuglarinin bildirilmesi ile
sok yasadiklari, bilgi ihtiyaci duyduklari, dogrulayict sonuclar1 beklemenin oldukga
stresli oldugu, bu siirecte bebeklerindeki bazi fizyolojik degisimlerin hastalikla
iligkili olup olmadigi konusunda stres yasadiklari ve akillarinin hep bu konuda

oldugu bulunmustur ( 29).
2.9.6. Maliyet

Tarama programinin maliyeti sadece testin uygulanmasini degil, orneklerin
toplanmas1 ve pozitif sonuclarin takibi gibi diger asamalar1 da igermektedir.
Yenidogan taramasinin, mortalite ve morbiditeyi azaltmasi nedeniyle, maliyet
acisindan etkin oldugu diisiiniilmektedir. Taranan hastaliklarin sayisina gore testin
maliyetinin degismemesi bir avantaj olarak kabul edilmektedir (16). Bugiine kadar,
tiim raporlar, genisletilmis yenidogan taramasinin ek maliyetinin, komplikasyonlarin
onlenmesinden kaynaklanan maliyet tasarrufuyla dengelendigi sonucuna varmistir
(12). Buna karsilik tarama teknolojilerinin artmasi ile tanit ve tedavisi olmayan
hastaliklarin tespiti, gen teknolojilerinin kullanilmasiyla birlikte genetik danigmanlik
ithtiyaci, 6zellikle yanlis pozitif sonuglarin yarattig1 endise ile orantisiz saglik hizmeti
kullanim1 mali yiikii artirmaktadir (3). Ancak toplum sagligi mali tasarrufu degil,

mortaliteyi, sakatliklar1 6nleme ve yasam kalitesini iyilestirme amaglidir (16).
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2.10. YENIDOGAN TARAMA PROGRAMLARINDA HEMSIRENIN
ROLU

Yenidogan tarama testlerinin dogru sekilde yiiriitiilmesinde ve tarama
programlarinin basarili olabilmesi i¢in hizmeti yliriiten saglik profesyonellerine

onemli sorumluluklar diismektedir (7) .

Hemsirelik yonetmeligine gore yenidogan hemsiresinin tarama programlarina
iliskin gorev ve sorumluluklar1 ‘Bebegin sagligini koruma ve gelistirme i¢in bakimin
her diizeyinde aileye rehberlik eder, saglik egitimini planlar, uygular (anne siitii ve
Onemi, emzirme teknigi, meme bakimi, yenidogan tarama testleri, biiylime ve
gelisme, kazalari Onleme, asilama, izlem ve kontroller. vb). Yenidogan tarama
testlerinin dnemi ve yapilmasi konusunda aileyi bilgilendirir. Konu ile ilgili toplum
egitimlerine 6nem verir. Tan1 amacl bebekten alinmasi gereken 6rnekleri alir, uygun

sekilde ve en kisa siirede yerine ulastirilmasini saglar.” seklinde belirtilmistir (8).

Yenidogan tarama programlart hakkinda hemsirelerin sorumluluklart ve

rollerini asagidaki anahatlar ile 6zetleyebiliriz.

Yenidogan tarama programi hakkinda egitim; hemsirelerin yenidogan tarama
programi siireci, 6nemi, nasil yapildigi, sonucglara nasil ulasilabilecegi, taranan
hastaliklar, birinci basamak saglik hizmetlerinin rolii, yonlendirilecek kaynaklar, bu
prosediirleri yoneten yasalar gibi yenidogan tarama programlar1 hakkinda detayl ve
ebeveynlere agiklayacak kadar bilgi sahibi olmalari gerekmektedir. Bu kapsamda,
lisans miifredatlari, perinatal saglik hizmetlerine yonelik temel egitimler konu
hakkinda dersler icermeli, sahadaki hemsirelere siirekli egitimler ile glincellemeler
saglanmalidir. Ayrica hemsireler, mesleki bilimsel dergiler ve yenidogan tarama
programi hakkinda uluslarasi ve ulusal web sitelerinden ve kongrelerden gelismeleri

takip edebilirler (12).

Kan ornegi alinmasi ve gonderilmesinde; hemsirelere 6nemli sorumluluklar
diismektedir. Bu siiregte ebeveynlerin tarama testleri hakkinda bilgilendirilmesi,
bilgilerin kan 6rnegi kartina dogru ve uygun sekilde kaydedilmesi, kan 6rneginin

dogru zamanda ve dogru teknikle alinmasi, kan 6rneginin alindig1 kartlarin uygun
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sekilde saklanmasi ve gonderilmesi, sonuglarin takip edilmesi hemsirelerin baslica
sorumluluklar1 arasindadir. Hemsirelerin yenidogandan kan ornegi alinmasi ve
gonderilmesinde sorumluluklarini bilmesi ve dogru bir sekilde uygulamasi hatali

sonuglar1 6nlemek, siirecin saglikli ilerlemesi igin oldukg¢a 6nemlidir (13).

Aile Egitimi; hemsireler ve ebeler, yenidogan tarama siirecinde ebeveynleri
tarama konusunda bilgilendirmek i¢in anahtar roldedirler. Dogum sonrasi donemde
anneler fiziksel ve duygusal ihtiyaclarina bogulmus durumdadirlar ve hastanede kalis
stireleri kisitlidir (30). Bu nedenle uygun sekilde zamanlanmis yiiksek kaliteli egitim,
ebeveynlerin, ¢ocuklarmin saghg ile ilgili konularda bilingli bir sekilde karar
verebilme yeterliligine kavusturulmasi, yenidogan tarama testleri ve tarama
programlari ile ilgili goriislerinin belirlenmesi, yiiriitiilen tarama programlarina aktif
katilmalarinin saglanmasi agisindan onemlidir (7,9). Yenidogan tarama testi igin
alman topuk kant islemi, agrili bir islem oldugu i¢in annelerde biiyiik anksiyeteye
sebep olabilmektedir. Bu anksiyetenin en biiyiik sebebi, bilinmeyen korkusudur.
Hemsireler annelere gerekli bilgilendirmeyi yaptiklart ve onlar1 destekledikleri
zaman bu anksiyeteyi kontrol altina almakla birlikte annelik roliine uyumlarin1 da
kolaylagtirmaktadir (1). Anneler, taramanin amaci, siireci ve yararlar1 hakkinda
farkinda ve bilgi sahibi olurlarsa, pozitif (anormal) sonuglar veya yenilenmesi
gereken testler konusunda daha uyumlu olabileceklerdir. Yenidogan taramasi
hakkinda hemsireler ve ebeveynler arasinda etkili iletisim ve bilgilendirme ayrica
psikososyal zararlar1 azaltmada yardimci olabilecektir (9,11). Uzun siireli ve artmis
bir endise diizeyi, ebeveynlerin karar vermelerini olumsuz yonde etkileyerek daha
yiiksek saglik kaynagi kullanimina yol agabilmektedir (5). Ebeveyn egitimi tesadiifi,
gelisigilizel bir sekilde degil; ebeveynlerin saglik okuryazarligi, psikolojik durumu ve
ayrica tarama programlar1 ve genetik hakkinda Onceki bilgileri dikkate alinarak
planlanmast ve uygun egitim teknikleri, iletisim kurallart ve yazili dékiimanlar
kullanilarak yapilmalidir. Egitimin igeriginde taramanin amaci, taranan hastaliklar,
testlerin 6nemi, kisisel bilgilerin alinmasi, kan 6rnegi alinmasi, taramadan sonra kan
ornegine ne yapildigl, sonuglarin ne zaman ve nasil bildirilecegi, 6rnek alinmasi
sirasinda annelerin bebeklerini nasil hazirlamalar1 gerektigi gibi konularda bilgiler
yer almalidir. Verilecek bilginin ayrintist ebeveynin anksiyetesini arttirmayacak,

ancak onlarin giivenini kazanacak sekilde dengelenmelidir. Yapilan g¢aligmalarda,
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annelerin ~ hamilelik  doneminde  bilgilendirilmesinin ~ dogumdan  sonra
bilgilendirilmesinden daha etkili oldugunu goriilmiistiir ve ailelerin daha ¢ok testlerin
ne zaman yapilacagi, sonuglarini nasil 6grenecegi ve bu sonuglarin nasil

yorumlanacagi hakkinda bilgi almak istedikleri belirlenmistir (12,13,31).

Genetik danigma icin rehber; ebeveynler ile sik iletisimde olan hemsireler,
yenidogan tarama testlerinin pozitif olmasi durumunda ailelere gerekli uzmanlik
hizmetine yonlendirmek, ebeveynlerin genetik anlayisini degerlendirmek ve yanlis
anlasilan konular1 belirlemek icin 6nemli konumdadirlar. Hemsireler, genetik
danigsmanin ne zaman etkili olabilecegini belirlemek i¢in ebeveynler, birinci basamak
saglik hizmeti veren kurumlar ve genetik uzmanlariyla isbirligi yapabilmektedirler.
Ayrica birinci basamak saglik kurumlarindaki hemsireler, genetik bilgi ihtiyacim
degerlendirmek ve genetik hizmetleri koordine etmek i¢in ebeveynlerle birlikte

calisabilmektedirler (12).

Hemgirelik egitimi; hemsirelik miifredatlarinda genetik, tarama teknolojileri
ve tarama prensipleri, yenidogan tarama testleri ve diger genetik sonuglar ile ilgili
ebeveynlerle ve diger saglik profesyonelleri ile nasil iletisim kurulacag gibi konulara
yer verilmelidir. Egitim, 6grencilerin degerlendirme, tani, tedavi, danigmanlik, bakim
koordinasyonu ve psikososyal destek konularinda uzmanlhik gelistirmelerini
saglayacak kapsamda olmalidir. Egitim ayrica Ogrencilerin, profesyonel saglik
bakimi uygulamasiyla ilgili felsefi ¢erceveleri anlayip, kisilerarasi iletisim becerileri
kazandiracak sekilde planlanmalidir (12). Ayrica kan Ornegi alan ve tarama
merkezine gonderen saglik profesyonellerinin de bu konuda sistemli ve siirekli

egitilmeleri gerekmektedir (19).

Kamu politikasi olusturma; hemsireler, ailelere yonelik hizmetler ve bakim
kalitesini arttirmak, etik konularda devlet ve ulusal diizeylerde yenidogan tarama
programlart igin politika ve prosediirlerde diizenleme c¢alismalarinda profesyonel

orgiitlerle ortak caligmalarda aktif rol oynayabilir (12).

Hemgirelik arastirmalar:; ebeveynleri tarama programlari ve genetik
konusunda egitmek i¢in en etkili yontemleri belirlemek, genetik danigmanlik i¢in en

uygun zaman ve Yyaklasimi belirlemek, tarama programlarinda yeni gen
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teknolojilerinin kullanilmasina ve kan Orneklerinin saklanmasi ve arastirmalarda
kullanilmasina yonelik tutumlart belirlemek, tarama sonuglar1 pozitif olan hastalar
icin hasta / aile merkezli, kiiltiirel agidan uyumlu miidahaleler gelistirmek, uzun
vadeli psikososyal etkileri incelemek ve bir ¢ok klinik uygulama ve etik konular
hemsirelik aragtirmalarinin kapsaminda bulunmaktadir (12). Ebeveynlerin isteklerine
duyarli dogum Oncesi uygulanabilen egitim gelistirilmesi i¢in daha fazla hemsirelik

arastirmasi gerektirmektedir (30).

Yenidogan tarama teknolojileri ve sistemleri gelismeye devam ettikge,
hemsirelerin rolleri de genisleyecektir ve akademik ve klinik alandaki hemsireler de

yeni bilimsel bulgularin pratige doniistiirilmesinde rol oynayacaklardir (9).
2.11. OLCEK CALISMALARINDA GECERLIK VE GUVENIRLIK

Hemsirelik arastirmalarinda, bakim verilen birey, aile ve toplumun saglikla
ilgili tutum ve davramiglarii degerlendiren farkli Olgekler kullanilmaktadir.
Kullanilan bu 6l¢eklerin ¢cogu farkl kiiltiirlerde gelistirilmistir ve kullanilacak olan
kiiltiire gére uyarlanmaktadir. Uyarlama basamaklari, 6l¢ekteki maddelerin esdeger
anlamlarinin denetlenmesinden baslar, 6l¢egin i¢ yapisi ve psikometrik 6zelliklerini
denetleyerek devam eden bir dizi anlamsal, kiiltiirel ve istatistiksel calismalari

kapsar.

Olgek uyarlama ¢alismalart ii¢ ana baslik altinda toplanabilir;
1- Psikolinguistik 6zellerin incelenmesi
2- Psikometrik 6zelliklerin incelenmesi (Gegerlik ve giivenirlik)

3- Kiiltiirleraras1 6zelliklerin karsilatirilmasi (32).
2.11. 1. Psikolinguistik Ozelliklerin Incelenmesi

Bir olgek bagka bir dile gevirildiginde o dlgegin dogasi bir miktar degisir.
Farklarin olmamasit i¢in 0lcek maddeleri titizlikle incelenmeli, gereken
dontistiirmeler yapilmali ve c¢evrilen dili kullanan kisilerin normlarina gore
standardize edilmelidir. Cevirmenlerin her iki dili iyi derecede bilmeleri ve her iki
kiiltiirii de yakindan tanimalar1 gerekmektedir. Olgek hedeflenen dile cevrilirken

‘grup cevirisi’ ve ‘geri g¢eviri’ yontemi kullanilmaktadir. Smirliliklarinin daha az
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olmasi nedeniyle geri ¢eviri yontemi daha sik kullanilmaktadir. Geri ¢eviri yontemi
en az iki ¢evirmen ile orijinal dilin hedeflenen dile c¢evrilmesi ve ardindan hedef
dilden tekrar orijinal dile ¢evrilmesi seklindedir. Ceviri ardindan gerekli uyarlamalar
yapilir ve kiltiire uygun hale getirilir. Daha sonra pilot bir uygulama yapilarak,

gerekli diizenlemeler yapilir (32).
2.11.2. Psikometrik Ozelliklerin Incelenmesi

Olgek uyarlama ¢alismalarinda iki temel psikometrik 6zellik olan gegerlik ve
giivenirlige iliskin analizler yapilamalidir. Olgme hatalarmi en aza indirebilmek icin
testin giivenirliginin yiliksek olmali ve ayn1 zamanda 6l¢iilmek istenen tutumu ya da
davranisi dogru Olgtiigiinden emin olmak igin test gegerliginin saptanmis olmasi

gereklidir (32).
2.11.2.1. Giivenirlik saglama yontemleri :

Gilivenirlik bir 6lgme aracinin duyarli, tutarli ve kararli 6lglim sonuglar
verebilmesidir (32). Yani bir l¢iim siirecinde, 6l¢iim isleminin tekrarlanabilirligi ve
tekrarlandiginda tutarlilik testin gilivenirligidir. Gilivenirlik bir test i¢in oldukga
onemlidir ve testin gegerligini etkilemektedir. Yani gegerli bir test mutlaka giivenilir
olmas1 gerekmektedir. Bir testin giivenirliginin artirilmasi i¢in farkli yorumlanacak
ifadelerden kaginilmali, kisa ve 6z ifadeler olmalidir (33). Olgek giivenirligi

belirlemek i¢in en sik iki yontem kullanilir; degismezlik ve i¢ tutarlilik.

Degismezlik :

Degismezlik, 6l¢iim aracinin her uygulamada esdeger sonuglar verebilmesi ve

farkli zamanlarda uygulandiginda tutarlilik gosterebilmesidir. Degismezlik;

-Test-tekrar test ve

-Paralel form giivenirligi ile saglanir.

Test-tekrar test yontemi, 6lgme aracinin, ayni gruba, ayni sartlar altinda ve
belirli zamanlarda iki kez uygulanmasidir. Aralikli ve araliksiz olmak iizere ikiye
ayrilir. Araliksiz yontemde iki test arasi zaman araligr olmamakla birlikte, aralikli

yontemde zaman araligi ne hatirlayacak kadar kisa ne de unutacak kadar uzun



30

olmalidir. Bu konudaki genel kani, ikinci testin 15 giin sonra uygulanmasi
yoniindedir. Iki uygulamanin sonucu korelasyon analizi ile degerlendirilir ve elde
edilen katsayiya ‘kararlilik katsayisi” denir. Bu katsaymin pozitif ve +1’e yaklagmasi
istenir. Bir 0l¢egin degismezlik 6zelliginin oldugunu sdyleyebilmek i¢in korelasyon

katsayisinin en az 0.70 olmasi gerekir (32,33 34).

Paralel form giivenirligi; giivenirligi test edilecek 6lcegin esdeger nitelikte
gelistirilmis bir olgek ile tek veya farkli oturumlarda uygulanmasidir. Kullanilacak
paralel testin esdeger olup olmadig1 konu igeriklerine, madde sayilarina, maddelerin
giicliik derecelerine, ortalama ve standart sapmalarinin esit olma durumuna bakilarak
karar verilir. Uygulanan iki Olgek arasindaki korelasyona bakilirak esdegerlik

katsayisi elde edilir (32, 33).
I¢ tutarlilik:

Ic tutarliik bir Olgegin tiim alt boyutlarmin aym 6zelligi dlgtiigiinii
gostermesidir. Ayni 6zelligi lcen maddelerin ayiklanmasi amaciyla yapilir. I¢

tutarlilik i¢in dort yontem kullanilir;

-Yartya Bolme Y ontemi

-Cronbach’s Alfa Glivenirlik Katsayist

-Kuder Richardson 20-21 Giivenirlik Katsayisi
-Madde Istatistikleri

Yariya bélme yonteminde, uygulanan dlgek, puanlamadan once yariya ayrilir
ve bu iki yar1 arasindaki korelasyon hesaplanir. Birbiriyle tutarliysa 6l¢gme aracinin
biitlinliniin birbiri ile yakindan iliskili sorulardan olustugu sonucuna varilmaktadir

(34,35).

Cronbach’s alfa giivenirlik katsayisi, 6l¢ek iginde bulunan maddelerin i¢
tutarliliginin, her maddenin kendi i¢inde ayni tutumu Ol¢gmesinin gostergesidir.
Olgegin alfa katsayis1 ne kadar yiiksekse, dlgekte bulunan maddeler o kadar birbiri
ile tutarli oldugu varsayilir. Likert tipi Olgeklerin i¢ tutarlilii i¢in alfa katsayisi

kullanilir. Alfa katsayis1 miimkiin oldugunca 1’e yakin olmalidir (35).
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Kuder Richardson 20-217 Giivenirlik Katsayisi da Cronbach alfa katsayisi ile
benzer sekildedir ancak madde puanlart siireksiz ise KR-20 kullanilir. KR-21 ise her

sorunun gligliik derecesinin esit oldugunun varsayildigi durumlarda kullanilir (35).

Madde istatistikleri yontemi ise; her bir 6l¢ek maddesinin varyansi, toplam
test puaninin varyansiyla karsilagtirilir ve aradaki iliskiye bakilir. Eger bir maddenin
toplam puanla olan korelasyonu diisiikse o madde farkli bir 6zelligi Slgiiyor diye

diistiniiliir (34,35).
2.11.2.2.Gec¢erlik saglama yontemleri :

Bir 6lgme aracinin gegerligi, o lgme aracinin dlgtiigii degiskeni ne derecede
dogru/isabetli Olctiigiidiir (35). Bir test 0lgmek istedigi 6zelligi dogru ve baska
ozelliklerle karistirmadan olgliyor ise o test gegerli bir test oldugu soylenir (33).
Gegerlik, giivenirlige gore daha karmagik bir kavramdir. Bir 6lgek giivenilir ise,
gecerli olabilir ya da olamaz ancak giivenilir olmayan bir 6lgek kesinlikle gegerli

degildir. Olgek calismalarinda kullanilan gecerlik cesitleri;

-Igerik/kapsam gegerligi
- Olgiit gecerligi

-Yap1 gecerligi’dir (35).
Kapsam gecerligi:

Kapsam gecerligi, 0Olgegin Ol¢iim amaciyla ilgisiz olan faktorlerden
ayiklanmasi ve tiim alt boyutlariyla olgiilmek istenen alani Olgmesidir. Kapsam
gecerligi, alaninda uzman kisilerin 6lgek maddelerini incelemesi ve Onerilere gore
diizenlenmesi seklinde yapilmaktadir (35). Kapsam gegerligi i¢in uzman goriisii
olduk¢a etkili bir yaklasimdir. Istenirse uzman goriileri istatistiksel olarak
yorumlanabilen bir forma getirilebilir. Bunun i¢in 5 ile 40 arasinda alaninda uzman
kisinin soru maddelerini degerlendirmesi gerekir. Daha sonra maddelere iliskin
kapsam gecerlik oranlarmin (KGO), dlgege iliskin kapsam gecerlik indeksinin (KGI)
bulunmasi ve sonu¢ 6lgek formunun olusturulmasi gerekir. Uzmanlar her bir soru
maddesine ‘madde gereklidir’, ‘madde yararli ancak yeterli degildir’,’madde gerekli
degildir’ seklinde degerlendirme yaptiktan sonra KGO ve KGI hesaplamalari
yapilabilir. KGO=[Gerekli diyen uzman sayisi/(Toplam wuzman sayisi/2)]-1
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kullanilarak yapilan hesaplamada negatif veya 0 ¢ikan maddeler madde havuzundan

elenir (33).
Olgiit gecerligi :

Objektif ve pratik bir yol olan 6lgiit gegerligi, 6lgek puanlarinin dis 6lgiitlerle
olan iliskisine dayanir. Bir 6lgegin baska bir dl¢ek ile elde edilen sonuglari verme
yetenegine bakilir (35). Bu kapsamda standart kabul edilen 6l¢iit ile test sonuglar
arasinda korelasyon katsayisina bakmak gerekmektedir. Korelason katsayisinin

0,80’den biiyiik olmasi istenmektedir (33).
Yap1 gegerligi :

Olgiim aracinin, dlgmek istedigi kavrami 6lgme yetenedi yap: gegerligidir.
Yani 6l¢lim aracinin amacina ne kadar ulastigi, 6lclilmesi istenen kavrami, davranisi

ne derece dogru 6l¢ebildigidir (34,35).

Yap1 gecerligi i¢in en sik kullanilan yaklasim; faktor analizi ve bilinen grup
kargilagtirmasidir. Bunlarin  disinda diger yontemler; hipotez sinamasi, ¢ok

degiskenli- ¢ok yontemli matrikstir (35).

Faktor analizi, dlgekteki maddelerin hangi alt boyutlar altinda toplanacaginm
veya toplanamayacagini degerlendirmek iizere yapilir (35). Faktor analizi, her biri
kendi icinde yiiksek iligkili degiskenlerden olusan boyutlar1 bulmaya calisirken,
boyutlar arasinda korelasyon olmadigi bir yapiin olugsmasini hedefler. Bu nedenle
faktor analizi, bir ya da birden fazla boyutu oldugu diisiiniilen bir yapinin istatistiksel
olarak da bir yada birden fazla boyutu olup olmadigini belirlemede ¢ok dnemlidir.
Olgek uyarlama calismalarinda, orijinal dlgekte var olan boyutlarin uyarlanan
diltoplum\grup i¢in de olusup olusmadigini belirler (33). Dogrulayict ve agiklayici
olabilir. Olgek uyarlamalarinda daha ¢ok dogrulayici faktor analizi kullamlir. Yani,
uyarlanan 6l¢egin faktor yapisi orijinal dlgegin faktor yapisi ile karsilagtirilir ve fazla

bir degisim olmamasi beklenir (35).
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Bilinen grup karsilastirmasinda; oOlg¢iilmesi istenilen o6zellik acgisindan
birbirine benzemedigi diisiiniilen iki ayr1 gruba gelistirilen ara¢ uygulanir ve

sonuglari karsilastirilir (34).

Hipotez smamas1 yonteminde, eldeki testten c¢ikacak sonuclara yonelik
hipotez gelistirilir ve bu hipotezler korelasyon analizi ile degerlendirilir. Cok
degiskenli-gok yontemli matris yaklasiminda ise, bir testin 6l¢limlerinin ayn1 ya da
farkli yapilardaki diger testlerle nasil iligskili oldugu degerlendirilerek, olgegin
oOletiigii degiskenler yaninda 6lgmedigi degiskenler de degerlendirilir (34, 35).
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3. GEREC VE YONTEM

3.1. ARASTIRMANIN TiPi

Arastirma, ‘Yenidogan Taramalar1 Hakkinda Anne Bilgi ve Tutumlari Olgegi
(Maternal Knowledge and Attitudes Scale About Newborn Screening )’nin Tiirkce

gecerlik ve giivenirligini degerlendirmek amaciyla metodolojik olarak yapilmistir.
3.2.  ARASTIRMANIN YERI, ZAMANI VE OZELLIKLERI

Arastirma Ocak- Temmuz 2019 tarihleri arasinda Isparta Sehir Hastanesi
Kadin Hastaliklar1 ve Dogum Servisi’nde dogum yapmis annelerle yiiriitiilmiistiir.
Isparta Sehir Hastanesi Kadin Hastaliklar1 ve Dogum Servisi 40 yatakli bir servis
olmakla birlikte 20 yatagi dogum sonrasi anneleri takip etmek igin ayrilmistir.
Gilindiiz mesaisinde ortalama 4 hemsire ve 1 bebek hemsiresi, gece ndbetinde ise 2
hemsire ¢alismaktadir. Normal dogum yapan anneler 24 saat, sezaryen ile dogum
yapan anneler 48 saat takip edilmekte ve aksi bir durum olmadigi takdirde bu
stirelerin sonunda taburcu edilmektedirler. Bebekler, yogun bakim ihtiyact olmadigi
miiddetce annelerinin yaninda kalmaktadir. Bebeklerin ilk topuk kanlar1 anneler ve
bebekleri taburcu olmadan 6nce mesai saatleri igerisinde bebek hemsiresi, mesai disi
saatlerde de nobet¢ci hemsire tarafindan alinmaktadir. Alinan Ornekler kilitli
buzdolab: rafinda saklanmaktadir ve bir sonraki giin Isparta i1 Saglik Miidiirliigii’ne
gonderilmektedir. Ornekler buradan girisleri yapilarak Ankara Halk Saghig

Laboratuarina gonderilmektedir.
3.3.  ARASTIRMANIN EVRENIi VE ORNEKLEMIi

Aragtirmanin evrenini, Isparta Sehir Hastanesi Kadin Hastaliklar1 ve Dogum
Servisi’'nde dogum yapmis ve bebekleri 24-72. saat arasinda olan anneler

olusturmustur.

Olgek calismalarinda giivenilirlik ve faktdr analizlerinden saglam ve kesin
sonuglar elde etmek ic¢in drneklem hacminin dlgekteki madde sayisinin en az 5-10

katt olmasi1 onerilmektedir (35). Gegerlilik ve giivenilirlik ¢alismasinin 6rneklem
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biiyiikliigiine yonelik olarak verilen bu 6neri goz onilinde bulundurularak ¢alismanin
orneklem sayist 220 (22 olgek maddesi x 10= 220) olarak belirlenmistir. Bu
kapsamda 231 anneye ulasilmis ancak 11 kisinin caligmaya katilmayr kabul
etmemesi sonucu, kriterleri saglayan 220 anneden veriler toplanmistir. Arastirmaya
sezaryen veya normal dogum yapmis anneler alinmig, dogum sekli kriter kabul

edilmemistir.

Arastirmaya Alinma Kriterleri

¢ 18 yasindan biiyiik olmak

e Tiirk¢e okuyabilmek ve yazabilmek

e Bebekleri 24 ve 72. saat i¢inde olanlar

e Bebekleri yogun bakima alinmamis olmak

e Arastirmaya katilmaya goniillii olmak.

3.4. VERILERIN TOPLANMASI VE VERIi TOPLAMA ARACLARI

Arastirma verilerini toplamak amaci ile asagidaki veri toplama araglari
kullanilmistir.

4.1. Anneleri tanitici form (EK 1)

4.2. Yenidogan Taramalar1 Hakkinda Anne Bilgi ve Tutumlari Olgegi (EK 2)

Veri toplama formlari, annelere arastirmanin amaci ve énemine yonelik kisa
bir aciklama yapildiktan sonra annelerden goniillii olanlara aragtirmaci tarafindan yiiz
yiize uygulanmustir. Veri toplama formalarinin uygulanma siiresi yaklasik 15 dakika

sirmiuistiir.

3.4.1. Anneleri Tanmitict Form

Annelerin sosyo-demografik ozelliklerini belirlemeye yonelik arastirmaci
tarafindan hazirlanan yas, egitim durumu, ¢alisma durumu, gelir-gider durumu,
gebelik bilgileri ve annelerin yenidogan tarama programlari hakkinda bilgi edinme
durumlanyla ilgili literatiire dayanarak (4,7,16,30,31) hazirlanan 18 adet soru igeren

bir formdur.
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3.4.2. Yenidogan Taramalar1 Hakkinda Anne Bilgi ve Tutumlar1 Olgegi

Annelerin, yenidogan taramalar1 hakkinda bilgi ve tutumlarinin belirlenmesi
amaciyla 2013 yilinda Texas Health Resources, US (United State) de hemsire
arastirmaci olan Patricia Newcomb, PhD, RN CPNP tarafindan gelistirilen 6lgegin

6zgiin formu Ingilizce ve Ispanyolca’dr.

Olgek 30 maddeden olusmaktadir. Olgek maddelerini; annelerin 0- 4arasinda
yanitlamasi istenmistir. 0 = kesinlikle katiliyorum, 1 = katiliyorum, 2 = emin
degilim, 3 = katilmiyorum ve 4 = kesinlikle katilmiyorum olmak iizere 5°li likert
seklinde cevaplanmaktadir. Ayn1 zamanda konu hakkinda hi¢ bilgisi olmayan

anneler i¢in “bu ifadeyi ben anlamiyorum” segenegi de bulunmaktadir.

Olgek annelerin yenidogan taramasi hakkinda bilgi ve tutumlarmi

degerlendirdigi 3 alt boyuttan olusmaktadir. Bunlar ;

¢ Yenidogan taramalar1 hakkinda genel bilgi,
e Yenidogan testlerine iligkin kavramlar hakkinda bilgi

e Yenidogan taramalarina karsi tutumlari .

Olgegin orijinalinde genel i¢ tutarlilik icin Cronbach’s Alfa degeri 0.79 olarak
bulunmustur. Alt dlgeklerin i¢ tutarlilik gilivenilirliginde Cronbach’s Alfa degeri ise

0.83 ile 0.88 arasinda degismektedir.

Olgegin orijinal formunda yapilan kiiltiirel uyarlama calismasi sonrasi 30
maddeden 22 maddeye diisiiriilmiis ve veri toplama bu 22 maddelik form ile

yapilmustir.

3.5. VERI TOPLAMA ARACININ GECERLIK VE GUVENIRLIK
CALISMALARI

Bu caligmada kullanilacak 6lgek farkl dil ve kiiltiirde gelistirildiginden Tiirk
dili ve kiiltiiriine uyarlama galismalar1 igin Psikolinguistik Ozellikler/Dil Uyarlamasi
ile Kiiltiirel Uyarlama ve Psikometrik Ozellikler/Gegerlik-Giivenirlik incelemeleri

yapilmistir. Bu amagla 6ncelikle hemsire arastirmaci olan Patricia Newcomb ile


https://www.researchgate.net/institution/Texas_Health_Resources
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mail yoluyla yazisma yapilmis, gerekli izin alinmis ve Slgegin orijinal formatina

ulagilmistir (EK 3).

3.5.1. Psikolinguistik Ozelliklerin Incelenmesi/Dil Uyarlamas1 ve

Kiiltiirel Uyarlama

Olgegin dil gegerliligini saglamak i¢in arastirmanin ilk asamasinda Tiirkgeye
uyarlama caligmalar i¢in 6l¢egin dil gecerligine yonelik calismalar yapilmistir. Bu
kapsamda, 6lcegin Ingilizce formu, alaninda uzman ve iyi derecede ingilizce bilen
bir akademisyen ve bir dilbilimci tarafindan Ingilizceden Tiirkceye cevrilmistir.
Daha sonra bu ¢eviriler bir araya getirilerek karsilastirilip ve farklilik gosteren
anlatimlar, ¢eviri yapan kisiler ile goriisiilerek ortak bir climle haline getirilmistir. Bu
asamada maddelerin kiiltiirel uygunlugu da degerlendirilmistir. Daha sonra dlgegin
elde edilen Tiirk¢e formu 6ncekinden farkli alaninda uzman ve iyi derece ingilizce
bilen bir akademisyen ve bir dilbilimei tarafindan yeniden Ingilizceye cevrilmistir.
Olgegin 6zgiin formu ile yeniden ingilizceye ¢evrilmis hali her maddenin Tiirkgeye
uygunlugu agisindan incelenmistir. Tiirk¢e ¢evirinin son hali Tiirk dili alaninda

uzman bir akademisyen tarafindan da incelenerek gerekli diizeltmeler yapilmastir.

Olgekteki 8 adet madde (18, 22, 24, 26, 27, 28, 29, 30 numarali maddeler),
kiltiirel uygunlugu olmadig i¢in Tiirkge formuna dahil edilmemistir. Cikarilan 8

maddeler;

18. Madde; ‘Teksas eyaleti, onlara izin verdigimize dair bir form imzalarsam
bebegimin kan drneklerini 25 yila kadar saklayabilir.’

22. Madde; ‘Teksas eyaletinin, bebegimin kan lekelerini arastirma amaciyla
kimlerin kullanmasi gerektigi ile ilgili dogru kararlar1 alacagina inantyorum.’

24. Madde; ‘Bebegimin ismi ya da Ozel bilgileri alinan kan Ornegine
iligskilendirilmedigi takdirde, eyaletin bebegimin kan Orneklerini arastirmacilarla
paylasmasinda bir sakinca olmayacaktir.’

26. Madde; ‘Oncelikle bir etik kurul arastirmay1 gézden gecirirse, devletin
bebegimin kan drneklerini herhangi bir arastirma igin paylasmasina izin verebilirim.’

27. Madde; ‘Bebegimin kan ornekleri lizerinde, gelecekte bir arastirma

yapilirsa, bu durum hakkinda bilgi sahibi olmak isterim.’
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28. Madde; ‘Eyalet, bebegimin ismi ve 6zel bilgileri verilmedigi siirece ,
bebegimin kan 6rneklerini iilkedeki biitiin arastirmacilarla paylasabilir.’

29. Madde; ‘Eyaletin, bebegimin kan orneklerini 6zel sirketlere satmasinda
bir sakinca yoktur.’

30. Madde; ‘Eyalete bebegimin orneklerini saklamasi ve arastirmacilarla

paylagmasi igin izin veriyorum.’

Orijinal dilden |:> Tirkge gevirileri |:> Tirkge geviriyi

Tlirkce'ye ceviri karsilastirma tekrar orijinal dile
cevirme

Taslak Olcegin Tirkce formun iL

kapsam gecerligi <:| Tirk dili uzman <:| Orijinal dile gevrilen

calismasinin degerlendirmesi formu, orijinal 6lgek

yapilmasi ile karsilagtirma

Sekil 1 : Dil esderligi asamalari
3.5.2. Psikometrik Ozelliklerin incelenmesi

Bu calisma i¢in kullanilan gecerlik ve giivenirlik yontemleri Tablo 3.5.1 ve

Tablo 3.5.2°de 6zetlenmistir.

Tablo 3.5.1 : Yenidogan Taramalar1 Hakkinda Anne Bilgi ve Tutumlar1 Olcegi

Kullanilan Gegerlik Yontemleri ve Analizleri

Gecerlik yontemi Gecerlik yontemi icin kullanilan analizler
Yiizey Gegerligi Ceviri — geri ¢eviri yontemi
Dil gecerligi Uzman goriisii- Kapsam gegerlik indeksi (KGI)
Kapsam / I¢erik gecerligi hesaplanmasi

Pilot uygulama

Yapi gecerligi Aciklayici faktor analizi
I¢ yap1 gecerligi Dogrulayici faktor analizi

Kapsam gegerligi i¢in Slgegin Tiirkgeye cevrilmis hali, Cocuk Sagligi ve

Hastaliklar1 Hemsgireligi Anabilim Dalindan 8 uzmana gonderilmistir. Ancak 5
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uzman geri doniis saglamistir. Uzmanlardan her bir maddeyi degerlendirirken 1-4
arasinda puanlayarak degerlendirmeleri istenmistir (1= Uygun degil, 2=Maddenin
uygun sekilde degistirilmesi gerekiyor, 3= Uygun, ancak ufak degisiklik gerekiyor,
4=Cok uygun). Goriigiine bagvurulan uzmanlardan elde edilen puanlar ile Kapsam
Gegerlik indeksi hesaplanmistir. KGI hesaplanirken [Maddeye gerekli-uygun diyen
uzman sayist/(Toplam uzman sayisi/2)]-1 formiilasyonundan yararlanilmistir (33).
Kapsam gegerlik ¢alismasindan sonra 20 anneye pilot uygulama yapilmis ve anlami
kolaylastiracak imla diizenlemeleri yapilmistir. Pilot uygulama yapilan 20 anneden

elde edilen veriler ¢alismaya dahil edilmemistir.

Tablo 3.5.2 : Yenidogan Taramalar1 Hakkinda Anne Bilgi ve Tutumlar1 Olcegi

Kullanilan Giivenirlik Yontemleri ve Analizleri

Giivenirlik yontemi Gitvenirlik yontemi icin kullanilan
analizler
Zamana gore degismezlik Pearson momentler ¢arpimi korelasyon
Test- tekrar test yontemi katsay1si hesaplanmasi
I¢ tutarhlik Cronbach alpha giivenirlik katsayisi
Cronbach alpha giivenirlik katsayis1 | hesaplamasi

Test-tekrar test yontemi i¢in veri toplama formu ve Olgek uygulanan
annelerden rastgele belirlenen 40 (%20) annenin iletisim bilgileri alinarak 15 giin
sonra annelere tekrar ulagilmis ve Olgek yeniden uygulanarak iki test arasindaki
korelasyon hesaplamasi yapilmistir. Kriter gecerligi, ¢aligmaya uygun altin standart

bir 6l¢ek bulunamadigi i¢in bu ¢alismada kullanilamamastir.
3.6. VERILERIN ANALIZI

Veriler IBM SPSS Statistics 23 ve IBM SPSS AMOS 23 programlar ile
analiz edilmistir. Calisma verileri degerlendirilirken kategorik degiskenler i¢in
frekans dagilimi, sayisal degiskenler i¢cin tanimlayici istatistikler (ortalama, standart
sapma, maksimum, minimum) verilmistir. Iki grup arasinda fark olup olmadigma
bagimsiz orneklem t testi ile ikiden fazla grup arasinda fark olup olmadigina tek

yonlli varyans analizi (One Way ANOVA) ile bakilmistir. “Tek yonlii varyans
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analizi” (ANOVA) sonucunda oOncelikle varyans homojenligi Levene testi ile,
ardindan farkliligin hangi grup ya da gruplardan kaynaklandig1 “coklu karsilastirma
testi” (Bonferroni ya da Tamhane’s T2) ile kontrol edilmistir. Varyans homojenligini
saglayan degiskenlerde gruplar arasindaki fark incelemesi i¢in Bonferroni, varyans
homojenligini saglamayan degiskenlerde gruplar arasinda fark incelemesi ig¢in
Tamhane’s T2 testine bakilmistir. Gegerlik sinamast; dil gegerligi, kapsam gegerlik
indeksi, yap1 gecerligi i¢in aciklayic1 ve dogrulayici faktor analizi kullanilarak
yapilmistir. Giivenirlik sinamasi ise; i¢ tutarlik icin Cronbach Alpha katsayisi, madde
toplam puan korelasyonu ve zamana gore degismezlik igin ise test tekrar test
yonteminde Pearson momentler ¢arpimi korelasyon katsayisi hesaplanmasi kullanilarak

yapilmistir.
3.7. ARASTIRMANIN ETiGi

Calisma i¢in Texas Health Resources, US (United State) de hemsire
aragtirmaci olan Patricia Newcomb ile e mail yoluyla yazisma yapilmis, gerekli izin
alinmustir (EK 4). Arastirmanin etik kurul izni, Saglik Bilimleri Universitesi Giilhane
Girisimsel Olmayan Arastirmalar Etik Kurulu’ndan (26.02.2019-19/78) alinmistir
(EK 5). Etik kurul izninden sonra Isparta Il Saglik Miidiirliigii’'nden ve Isparta Sehir

Hastanesi’nden gerekli resmi izinler alinmistir (EK 6).

Arastirmaya katilacak bireylere arastirmanin amaci ve yapmalar1 gerekenler
anlatilmis ve bilgilendirilmis onamlar1 alinmistir. Toplanan veriler yalnizca arastirma

amaglart i¢in kullanilmis olup kimlikler gizli tutulmustur.

3.8. ARASTIRMANIN SINIRLILIKLARI
Arastirmanin siirhiliklari;
e Arastirmanin tek merkezde yapilmis olmasi,
o Kriter gegerliligi analizleri yapilabilmesi i¢in ¢alismaya uygun baska

bir 6l¢iit bulunamamasidir.


https://www.researchgate.net/institution/Texas_Health_Resources
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4. BULGULAR

Bu béliimde Yenidogan Taramalar1 Hakkinda Anne Bilgi ve Tutum Olgeginin
Tirkce gecerlik ve glivenirliginin saglanmasi amaciyla yapilan arastirmanin

bulgular yer almaktadir.

4.1. ANNELERIN TANITICI OZELLIKLERINE ILISKIN
BULGULAR

Bu boliimde annelerin sosyo demografik verileri ve yenidogan taramalarina

iligkin bilgi durumlarina, bilgi almak istedikleri zamana ve bilgi edinme kaynaklarina
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Tablo 4.1.1: Demografik dagilimlar (n=220)

n %
18-24 64 29,1
A i) 25-30 75 34,1
nne yasi (y1
Yy 31-35 53 241
36 ve lizeri 28 12,7
Tlkokul 29 13,1
Ortaokul 64 29,0
Lise 74 33,7
Anne egitim durumu
Yiiksekokul 21 9,5
Universite 29 13,1
Yiksek lisans ve tizeri 3 1,3
Caligiyor 39 17,7
Anne is durumu
Caligmiyor 181 82,3
Geliri giderinden az 94 427
Aylik gelir Geliri giderine esit 108 49,1
Geliri giderinden fazla 18 8,2
) Var 191 86,8
Saglik giivencesi
Yok 29 13,2
Ozel sigorta 2 9
Genel saglik sigortasi 188 85,8
Dogum masraflari —
Kendisi 4 1,8
Bilmiyorum 26 11,8
Anne-Baba arasinda Evet 20 9,1
akrabalik iligkisi Hay1r 200 90,9
1 5 25,0
2 4 20,0
Akrabalik derecesi 3 6 30,0
4 1 5,0
Diger/ Belirtmeyen 4 20,0
Var 26 11,8
Ailede kalitsal hastalik Yok 190 86,4
durumu
Bilmiyorum 4 1,8
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Tablo 4.1.1°¢ gore; orneklemdeki anneler %34,1’nin 25-30 yas araliginda,
%33,7’si1 lise mezunu, %82,3’linlin ¢alismadig1 saptanmistir. Annelerin %49,1’inin
aylik gelir durumunun, gelir-gidere esit oldugu ve %86,8’inin saglik sigortasi oldugu
belirlenmistir. Anne-baba arasinda akrabalik durumu %90,9 ile akrabalik iligkisi
olmadig1 saptanmistir. Anne- baba arasinda akrabalik iligkisi olan ebeveynlerin ise
%30,0’'unun 3. dereceden akrabalik derecesi oldugu bulunmustur. Annelerin

%86,4’1iniin ailesinde kalitsal hastalik olmadig: belirlenmistir.

Tablo 4.1.2. Annelerin gebelikleri ile ilgili veriler ve yenidogan tarama

programlari ile taranan hastaliklari bilme durumlar1 (n=220)

n %
Gebelik sayist1 (ort+s.s.) 2,35+1,398
Diigiik sayis1 (ort+s.s.) 0,28+0,723
Kiiretaj sayist (ort+s.s.) 0,17+0,444
1 83 37,9
Cocuk sayisi 2 i 370
3 41 18,7
4 ve tizeri 14 6,4
Evet 207 94,9
Gebelikte diizenli kontrole gitme
Hayir 13 5,1
Yaptirmadim 11 4.6
Gebelik takibine baglama zamani ik 3 ayda 208 94,9
3-6 ay arasinda 1 0,5
Kalga ¢ikikligt 174 79,1
Yenidogan tarama programlari ile taranan Isitme problemleri 169 7638
hastaliklar1 bilme durumlar™ Go6z problemleri 145 65,9
Kistik fibrozis 40 18,2
Diyabet 40 18,2
Kalp rahatsizlig1 33 15,0
Down sendromu 33 15,0
Otizm 24 10,9
Fenilketoniiri 19 8,6
Hipotroidi 16 7,3
Biyotinidaz eksikligi 11 5,0
*Katilimeilar birden fazla secenek isaretlemislerdir. Astim 9 41
Bilmiyorum 14 6,4
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Tablo 4.1.2°de annelerin gebelikleri ile ilgili veriler ve yenidogan tarama
programlar1 ile taranan hastaliklar1 bilme durumlar ile ilgili bulgular verilmistir.
Annelerin gebelik sayist 2,35+1,39, diisiik sayis1 0,28+0,72, kiirtaj sayis1 0,17+0,44
olarak tespit edilmistir. Annelerin %37,41i bir ¢cocuga sahiptir. Annelerin %94,9’u
gebelikte diizenli kontrole gitmis, %94,9’u ilk 3 ayda gebelik takibine baglamistir.
Annelerin yenidogan tarama programlari ile taranan hastaliklardan %79,1 ile en ¢ok

kalca ¢ikiklig1 taramasini bildikleri belirlenmistir.

Tablo 4.1.3. Annelerin yenidogan tarama programlarma iliskin bilgi

durumlarmin dagilhim (n=220)

Dogru Yanhs  Bilmiyorum

n % n % n %

Yenidogan tarama programlari sadece topuk kani ile
52 23,6 61 27,8 107 48,6
yapilmaktadir.

Yenidogan genetik taramasi i¢in bir kere topuk kani alinmasi
. 67 30,6 108 49,3 44 201
yeterlidir.

Bebegimden yenidogan tarama testi i¢in topuk kani alinmasi
63 28,8 57 26,0 99 45,2

icin, en az 2 giin (48 saat) beslenmis olmalidir.

Yenidoganlara isitme taramasi yapilmaktadir. 202 918 4 18 14 64
Yenidoganlara gérme taramasi yapilmaktadir. 143 65,3 22 10,0 54 24,7
Yenidoganlar kalga ¢ikikligi agisindan taranmaktadir. 170 776 16 7,3 33 151
Yenidogan taramalari i¢in yapilan testler {icretlidir. 9 41 173 786 38 17,3

Tablo 4.1.3’de annelerin yenidogan tarama programlarma iliskin bilgi
durumlarinin  dagilimi  verilmistir. Annelerin = %48,6’s1, ‘Yenidogan tarama
programlar1 sadece topuk kani ile yapilmaktadir’ ifadesine ‘bilmiyorum’ se¢enegini
isaretlemistir. Annelerin %49,3’linlin ‘Yenidogan genetik taramasi i¢in bir kere
topuk kani alinmasi yeterlidir’ ifadesine ‘yanlis’ dedigi tespit edilmistir. Annelerin
%45,2’sinin ‘Bebegimden yenidogan tarama testi i¢in topuk kani alinmasi igin, en az

2 giin (48 saat) beslenmis olmasi1 gerekmektedir’ ifadesine ‘bilmiyorum’ dedigi
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bulunmustur. ‘Yenidoganlara isitme taramasi yapilmaktadir’, “Yenidoganlara gérme
taramas1 yapilmaktadir’, ‘Yenidoganlar kalca c¢ikikligi agisindan taranmaktadir’
ifadelerine anneler sirasiyla %91,8, %65,3, %77,6 ile ‘dogru’ dedigi belirlenmistir.
‘Yenidogan taramalar1 i¢in yapilan testler {icretlidir’ ifadesine annelerin %78,6’sinin

‘yanlis’ dedigi tespit edilmistir.

Tablo 4.1.4. Annelerin yenidogan tarama programlar1 hakkinda bilgi edinme
kaynaklariin dagilimlar: (n=220)

n %
Hemsire 46 20,9
Ebe 33 15,0
Kadin dogum doktoru 31 141
Internet 27 12,3
Bebegimin doktoru 11 5,0
Arkadas ya da aile tiyeleri 11 50
Gebe siniflari 8 3,6
Kitap, Brosiir 4 1,8
Diger 85 38,6

*Birden fazla cevap verilmistir.

Tablo 4.1.4'de annelerin yenidogan tarama programlari1 hakkinda bilgi edinme
kaynaklarmin dagilimi verilmistir. Tarama programlar: ile ilgili bilgiyi en ¢ok
kimden aldiniz sorusuna annelerin  %38,6’s1 diger secenegini isaretledigi
belirlenmistir. Diger seceneginde annelerin %84.7’si herhangi bir bilgi almadigini,
%2.4’linlin saglik ocagindan bilgi aldigini, %2.4’linlin 6nceki dogumlardan bilgisi

oldugunu, %1.2’sinin biyoloji dersinden bilgi edindigini belirtmislerdir.

Tablo 4.1.5. Annelerin bilgi edinmek istedikleri zaman dagilimlar:

n %
Bebek dogmadan 2-3 ay 6nce 64 29,1
Bebek dogmadan 2-3 hafta 6nce 80 36,4
Bebege tarama yapildiginda 66 30,0
Annelerin yenidogan taramalar1 hakkinda egitimine 10 45

ihtiyaglar1 yoktur
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Tablo 4.1.5°de annelerin yenidogan taramalar1 hakkinda ne zaman bilgi
edinmek istediklerine dair dagilimlar verilmistir. Annelerin %36,4 ‘i bebek

dogmadan 2-3 hafta 6nce bilgi edinmek istedigini belirtmislerdir.

4.2. YENIDOGAN TARAMA PROGRAMLARI HAKKINDA ANNE
BiLGi VE TUTUMLARI OLCEGi GECERLIK VE GUVENIRLIK
ANALIZLERINE iLiSKIiN BULGULAR

Bu béliimde yapilan analizler 6lgegin gegerlik ve giivenirlik analizi bulgulari

olarak iki baslik altinda toplanmustir.
4.2.1. Olgegin Gecerlik Analizi Bulgular

Bu boéliimde gecerlik analizlerinden kapsam gecerligi ve yap1 gecerligi analizi

bulgular1 verilmistir.
4.2.1.1. Kapsam gecerligi analizi bulgular:

Kapsam gecerligi icin Olgek, Cocuk Sagligi ve Hastaliklari Hemsireligi
Anabilim Dalindan 8 uzmana gonderilmis, 5 uzman geri doniis saglamistir.
Uzmanlardan her bir maddeyi degerlendiritken 1-4 arasinda puanlayarak
degerlendirmeleri istenmistir. Puanlarin anlamlar;; 1= Uygun degil, 2=Maddenin
uygun sekilde degistirilmesi gerekiyor, 3= Uygun, ancak ufak degisiklik gerekiyor,
4=Cok uygun seklindedir. Goriisiine bagvurulan uzmanlardan elde edilen puanlar ile
Kapsam Gegerlik Indeksi hesaplanmistir. KGI hesaplanirken [Gerekli diyen uzman

sayist/(Toplam uzman sayis1/2)]-1 formiilasyonundan yararlanilmistir (33) .

Uzmanlarin 6lgek maddelerine verdikleri puanlar ve kapsam gegerlik indeksi

puanlar1 Tablo 4.2.1°de verilmistir.
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Tablo 4.2.1. Yenidogan taramalar1 hakkinda anne bilgi ve tutumlar1 6lcek maddelerine

iliskin KGI puanlar

Uzmanlarin verdigi puanlama

Maddeler 4 3 5 1 KGI
1 Yenidogan taramasiyla ilgili bilmem gereken her
) 5 - - - 1,00
seyi anladim.
2 Bebegime bir sonraki yapilacak yenidogan tarama 5 ) ) ) 1.00
testi zamanini biliyorum. '
3 Yenidogan tarama testinin, bebegim ve benim igin
S o 5 - - - 1,00
hicbir riski yoktur.
4 Yenidogan tarama testlerinin sonuglarini kendim 5 ) ) ) 1.00
alacagim. '
5 Yenidogan tarama testlerinin sonuglarini bebegimin
5 - - - 1,00
doktoru alacak.
6 Bebegimin tarama i¢in alinan kan 6rneklerinde
herhangi bir anormal sonug bulunursa sonuglari 5 - - - 1,00
alacagim.
7 Yenidogan tarama testi, bebegimin hissettigi
L e 5 - - - 1,00
rahatsizliga (aglama gibi) ragmen yapilmalidir.
8 Bir sonraki yenidogan tarama testi icin bebegimi 5 ) ) ) 1.00
nereye gotiirecegimi biliyorum. '
9 Yenidogan taramasi bir ¢esit genetik testtir. 5 - - - 1,00
10 Genetik testlerin bebegim ya da benim i¢in hi¢bir
A 5 - - - 1,00
riski yoktur.
11 Yenidogan tarama testi, ciddi bazi kalitsal
hastaliklar1 olan bebekleri ortaya ¢ikarabilir 5 - - - 1,00
/tanimlayabilir.
12 Biitiin bebeklere dogduklarinda genetik test
5 - - - 1,00
yapilmalidir.
13 Bebegimin yenidogan tarama testi normal degil ise, 5 ) ) ) 1.00
bebegimin babasinin DNA’sinda bir sorun olabilir. '
14 Bebegimin yenidogan tarama testi normal degil ise, 5 ) ) ) 1.00
benim DNA’mda bir sorun olabilir. '
15 Yenidogan tarama testi diyabet, astim ve kalp
hastalig1 gibi ailelerde yaygin goriilen hastaliklart 5 - - - 1,00
test eder.
16 Ciddi hastaliklara sahip olan bebekler 5 ) ) ) 1.00
dogduklarinda saglikli goriinebilirler. '
17 Yenidogan tarama testinin sonuglarinin normal
olmamasi, bebegimin genetik bir hastaligi oldugu 5 - - - 1,00
anlamina gelir.
18 Yenidogan taramasi testi i¢in alinan kan
R . 9 1 5 - - - 1,00
orneklerinin neler oldugunu biliyorum.
19 Yenidogan taramasindaki testlerden bazilar1 genetik
: 5 - - - 1,00
testtir.
20 Yenidogan taramasi hakkinda daha fazla bilgiye 5 i i i 1.00
sahip olmayi isterim :
21 Bebegimin adimi ve diger bilgilerini gizli tutacaklari
konusunda laboratuvarda ¢alisan saglik personeline | 5 - - - 1,00
giiveniyorum
22 Saglik Bakanliginin yenidogan taramasinda alinan
kan 6rneklerini, Ulusal saglik istatistiklerini 5 - - - 1,00
olusturmasi i¢in kullanmast iyi bir yoldur.
Kapsam Gecerlik indeksi 1,00
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4.2.1.2. Yapi gecerligi analizi bulgulari:

Olgegin yapt gegerligi icin agiklayici ve dogrulayict faktér analizleri

yapilmistir ve bu boliimde bu analizlere iliskin bulgular verilmistir.
4.2.1.2.1. Agiklayic faktor analizi bulgulart:

Yenidogan Taramalar1 Hakkinda Anne Bilgi ve Tutumlari Olgeginin yapi
gecerligi icin veriler IBM SPSS Statistic 23 programina aktarilmistir. Bu veri setine
oncelikle agiklayici faktor analizi uygulanmis ve faktor ¢ikarma yontemi olarak
“Temel Bilesenler Yontemi” tercih edilmistir. Faktor sayisina iliskin  bir
siirlandirma getirilmemistir. Faktor yiikii ise 0,500 tizerindeki ifadelerin yer almasi

saglanmstir.

Tablo 4.2.2. KMO ve Bartlett Sonuclar:

Kasiyer Meyer Olkin (KMO) 0,683
X? 1157,864
Bartlett Sphericity Testi Sd 78
P 0,000***

*:p<0,05 **:p<0,01 ***:p<0,001

Tabloya 4.2.2’ye gore, Kasiyer Meyer Olkin (KMO) degerinin 0,683 oldugu
bulunmustur. Boylece 6rneklem biiyiikliigiiniin faktor analizi icin yeterli ve faktor
analizi sonuglarinin yararl ve kullanilabilir olacag1 goriilmektedir. Bartlett Sphericity
testi sonucunda degiskenler arasinda anlamli diizeyde yiiksek iliskiler bulundugu ve

verilerin faktor analizi uygulamak i¢in uygun oldugu sonucuna ulasilmistir (X2:

1157,864, 5d:78, p<0,001).

Uygulanan faktor analizi sonucunda, tek faktor, iki faktor ve ti¢ faktorlii yap:
secenekleri elde edilmistir. Tek faktorlii yapi i¢in; uygulanan faktdr analizi
sonucunda 22 olan madde sayis1 faktor yiiklerinin diisiik ¢ikmasi nedeniyle 8’e
diismiistiir. Bu 8 maddenin kapsam gegerliligi sonucunda tek faktérde toplandigl ve
biitiin faktor yiiklerinin 0,500’iin istiinde oldugu goriilmiistiir. Bu tek faktore ait
aciklama oranlari, maddelerin dagilimi, faktor yiikleri ve dogrulayici faktor analizi

(DFA) modeli Tablo 4.2.3 ve Sekil 2°de verilmistir.
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Tablo 4.2.3. Tek faktorlii yapinin dl¢ek faktorleri

Alt Boyut Maddeler Madde Yiikii Varyans A¢iklama Oram Oz deger
S3 0,763
S10 0,740
S22 0,611
F1 S12 0:559 38,926 3,114
S7 0,546
S11 0,538
S21 0,538
S19 0,525

F1 alt boyutu toplam varyansin %38,926’sin1 agiklanmaktadir.

Sekil 2. Tek Alt Boyutlu 3. Dereceden DFA Modeli

S3

S10

S22

S12

s7

S11

S21

S19

bb06006d

Diger bir secenek olan iki faktorlii yapi icin, 22 olan madde sayis1 faktor

yiiklerinin diisiik ¢ikmasi nedeniyle 10’a diigmiistiir. Bu 10 maddenin kapsam

gecerliligi sonucunda 2 faktérde toplandigr ve biitiin faktor yiiklerinin 0,500’iin

istiinde oldugu goriilmiistiir. Bu 2 faktore ait agiklama oranlari, maddelerin dagilima,

faktor yiikleri ve DFA modeli Tablo 4.2.4 ve Sekil 3’de verilmistir.



52

Tablo 4.2.4. iki faktérlii yapimn élcek faktorleri

Alt Boyutlar Maddeler Madde Yiikii Varyans A¢iklama Oram Oz deger
S3 0,788
S10 0,760
S22 0,645

F1 12 0,600 29,423 2,942
S7 0,568
S21 0,557
S11 0,529
S14 0,962

F2 S13 0,959 22,016 2,202
S17 0,493

F1 alt boyutu toplam varyansin %29,423’lini, F2 alt boyutu %22,016’sim1

aciklamakta iken toplam varyansin %51,439’unu agiklanmaktadir.

Sekil 3. iki Alt Boyutlu 3. Dereceden DFA Modeli

S3

S10

S22

S12

S7

S11

S21

S13

S14

bobbob066s

S17

Ug faktorlii yapr icin; uygulanan faktdr analizi sonucunda 22 olan madde
sayis1 faktor yiiklerinin diisiik ¢ikmasi nedeniyle 13’e diismiistiir. Bu 13 maddenin

kapsam gecerliligi sonucunda 3 faktorde toplandigi ve biitiin faktdr yiiklerinin
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0,500’tn istiinde oldugu gorilmiistiir. Tek faktorli ve iki faktorli yapr 6lgmek
istedigimiz boyutlar1 tam olarak karsilayamadig1 ve toplam varyansi agiklama orani
diisiik oldugu i¢in ti¢ faktorlii yap1 tercih edilmistir. Tek faktorlii, iki faktorlii ve ti¢
faktorlii yapilardan 6lgegin gegerlik ve giivenirlik analizlerine ti¢ faktorlii yapr ile
devam edilmistir. Bu 3 faktore ait agiklama oranlari, maddelerin dagilimi ve faktor

yiikleri Tablo 4.2.5 ve Sekil 4’de verilmistir.

Tablo 4.2.5. Ug faktorlii yapinin l¢ek faktorleri

Alt Boyutlar Maddeler Madde Yiikii Varyans Ag¢iklama Oram Oz deger
S22 0,719
F1 Yenidogan S3 0,706
'quama testlerme 310 0,694
iliskin annelerin 21,346 2,775
tutumu 812 0,629
S21 0,622
S7 0,557
F2 Yenidogan 513 R0
tarama testlerine S14 0,953 16,990 2,209
iliskin kavramlar S17 0,516
S18 0,788
F3 Yenidogan s1 0.652
tarama testlerine | 15,671 2,037
iligkin annelerin S6 0,597
bilgi durumu
S11 0,560

‘“Yenidogan tarama testlerine iliskin annelerin tutumu’ alt boyutu toplam
varyansin %21,346’sin1, ‘Yenidogan tarama testlerine iligkin kavramlar’ alt boyutu
%16,990’1n1, ‘Yenidogan tarama testlerine iliskin annelerin bilgi durumu’ alt boyutu

%15,671’1n1 agiklamakta iken toplam varyansin %54,008’1 agiklanmaktadir.
4.2.1.2.2. Dogrulayici faktor analizi bulgulari:

220 denek sayisina sahip veri setine dogrulayict faktor analizi IBM SPSS
AMOS 23 programu ile uygulanmistir.

Ik asamada, tek faktor-boyutun gizil degisken (F1:, F2:, F3: ) bu faktorleri

olusturan ifadelerin de gosterge degisken olarak yer aldig1 1. dereceden DFA modeli
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Sekil 5°te olusturulmustur. Gizil degisken metrik olmadiklari i¢in parametre
degerlerini tahmin edebilmek icin gizil degiskenlerden, gozlenen (gosterge)
degiskenlere dogru cizilen yollardan birine 1 degeri atanmasi (faktor yiikiiniin 1’e
esitlenmesi) veya gizil degiskenin varyansina bir deger atanmasi (genelde 1)

saglanmalidir (36).

Ikinci asamada, model tahminlenirken yapisal esitlik modellerinde siklikla
kullanilan ve verilerin normal dagilmadigi durumlarda bile giivenilir sonuglar veren
maximum likelihood yontemi kullanilmis, gozlemlenen degiskenlerin hatalarinin,
gizil degiskenlerin varyanslar1 ve gizil degiskenlerden gozlenen degiskenlere dogru

cizilen yollara iligkin regresyon katsayilarini kapsayan parametrelerin tahmin

edilebilmesi amac¢lanmuistir.

Sekil 4. U¢ Alt Boyutlu 3. Dereceden DFA Modeli

§22

S3

S10

§12

S21

S7

513

S14

517

S18

S1

S6

S11

bbbd bodooosed
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Son asamada ise 3 boyutlu 1. dereceden olusturulan DFA modeli i¢in uyum

indeksleri incelenmistir. Elde edilen bulgular incelendiginde, yenidogan taramalari

hakkinda anne bilgi ve tutum 6lgegi 13 ifadeden olusan 3 faktorlii yapisinin genel

olarak 1yi uyum sagladig1 goriilmektedir.

Tablo 4.2.6. Arastirmada kullanmilan uyum iyiligi indeksleri kabul edilebilir

deger arahigi ve arastirmada elde edilen degerler

indeksler Iyi Uyum Kabul Edilebilir Uyum Elde Edilen Deger
x2/df 0<y2/df<3 3<y2/df<5 2,398
GFI 0,95<GFI<1 0,90<GFI<0,95 0,905
TLI 0,95<TLI<1 0,90<TLI<0,95 0,902
CFlI 0,95<CFI<1 0,90<CFI<0,95 0,922
RMSEA 0<RMSEA<0,05 0,05<RMSEA<0,08 0,080
SRMR 0<SRMR<0,08 0,05<SRMR<0,10 0,078

Tablo 4.2.6’da elde edilen uyum degerlerine bakildiginda, y2/df, GFI, TLI,
CFI, RMSEA ve SRMR degerlerinin iyi oldugu (37, 38, 39) goriilmektedir. Genel

olarak uyum indekslerine bakildiginda yenidogan taramalar1 hakkinda anne bilgi ve

tutum 6lceginin kabul edilebilir oldugu sdylenebilir.

Tablo 4.2.7. Standart Regresyon Katsayilari

Standart Regresyon Katsayilari

522 — F1 0,511 %%
s3 - F1 0,806
510 - F1 0,751 %%
S12 - F1 0,451 %%
s21 — F1 0,405
S7 - F1 0,467
s13 - F2 0,998
s14 - F2 0,974
s17 - F2 0,309
s18 - F3 0,559+
st - F3 0,405
6 - F3 0,541 %%
s11 — F3 0,615%%*

*:p<0,05 **:p<0,01 ***:p<0,001
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4.2.2. Olgegin Giivenirlik Analizi Bulgular

Bu bolimde Yenidogan Taramalari Hakkinda Anne Bilgi ve Tutumlar

Olgeginin giivenirlik analizi bulgular verilmistir.
4.2.2.1. I¢ tutarhhk analizi bulgulari:

Yenidogan Taramalar1 Hakkinda Anne Bilgi ve Tutumlari Olgeginin ig

tutarlik analizi i¢in Cronbach Alfa giivenirlik katsayist hesaplanmaistir.

Tablo 4.2.8. Alt Boyut ve Olcek Giivenirlikleri

Madde
Madde-toplam cikarildiginda Cronbach's Alpha
korelasyon Cronbach's Alpha

S22 0,407 0,668
S3 0,47 0,657
S10 0,449 0,662

0,742
S12 0,338 0,674
S21 0,305 0,678
S7 0,342 0,671
S13 0,218 0,689 0,693
S14 0,172 0,696 0,773
S17 0,33 0,673
S18 0,335 0,674
S1 0,256 0,688

0,609
S6 0,27 0,685
S11 0,417 0,662

Her bir alt boyut ve 6l¢ek igin hesaplama yapilmig, Cronbach’s alfa degeri
hesaplanmigtir.  Cronbach’s Alfa katsayisinin  degerlendirilmesinde  uyulan

degerlendirme kriterleri incelendiginde;

0.00< 0 <0.40 ise dlgek giivenilir degildir.

0.40< a <0.60 ise olgek diisiik giivenirliktedir.

0.60< a <0.80 ise oldukca gilivenilirdir.

0.80< 0<1.00 ise 6l¢ek yiiksek derecede giivenilir bir dlgektir (43).
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Madde-toplam puan korelasyon katsayisi 0.30’un altinda ise bu maddelerde
ciddi bir sorun oldugu diisiiniiliir ve bu maddeler 6lgekten cikartilabilir. Madde
toplam puan korelasyon katsayisinin 0.30 ve iizeri olmasi giivenilirlik i¢in iyi olarak
yorumlanir. Ancak bu degerin altinda bulunan maddeleri elemek i¢in tek basina
kullanilmamakta maddenin cronbach alfa katsayisi tizerine etkisi degerlendirilerek
karar verilmektedir (40,41). Bu ¢alismada 0.30’un altinda madde bulunmus fakat
herhangi bir maddenin silindiginde cronbach alfa degerini 6nemli derecede

degistirmedigi i¢in 6l¢ekten maddenin ¢ikartilmamasina karar verilmistir.
4.2.2.2. Zamana gore degismezlik analizi bulgular:

Glivenirlik saglama yontemlerinden degismezlik i¢in kullanilan yontemlerden
test-tekrar test glivenirligi yontemi kullanilmistir. Bunun ig¢in birinci veri toplama
formu uygulanan annelerden rastgele belirlenen 40 (%20) annenin iletisim bilgileri
aliarak 15 giin sonra annelere tekrar ulagilmis ve 6lgek yeniden uygulanarak iki test

arasindaki korelasyon hesaplamasi yapilmistir (35).

Tablo 4.2.9. Test-Tekrar Test iliskisinin incelenmesi

Yenidogan taramalar1 hakkinda anne bilgi ve tutum

Olcegi (tekrar)
Yenidogan taramalar hakkinda ' 0,512
anne bilgi ve tutum 6l¢egi D 0,001**

*:p<0,05 **:p<0,01 ***:p<0,001

Uygulanan pearson korelasyon testi sonucunda, farkli zamandaki yenidogan
taramalar1 hakkinda anne bilgi ve tutum oOlgekleri arasinda pozitif yonde anlamh

derecede bir iligki bulunmaktadir (p<0,05).

Yenidogan Tarama Programlar1 Hakkinda Anne Bilgi ve Tutumlar1 Olgegi ve
alt boyutlarindan alinan en diisiik, en yiiksek ve ortalama puanlar Tablo 4.2.10°da
sunulmustur. Tabloya gore anneler, ‘Yenidogan tarama testlerine iliskin annelerin
tutumu’ alt boyutundan 12,41 + 2,56, ‘Yenidogan tarama testlerine iliskin

kavramlar’ alt boyutundan 7,96 + 1,96, ‘Yenidogan tarama testlerine iliskin
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annelerin bilgi durumu’ alt boyutundan 10,95 + 2,48 ve toplam oSlgekten 31,32 +
4,63 puan almiglardir.

Tablo 4.2.10. Olgek ve alt boyutlara dair tammlayici istatistikler

. Std.
Min. Maks. Ortalama+ Sapma
Yenidogan tarama te_:stlerlne iligkin 40 17.0 1095 + 2484
annelerin bilgi durumu
Yenidogan tarama testlerine iliskin 6.0 220 1241 + 2562
annelerin tutumu
Yenidogan tarama testlerine iliskin 3.0 15.0 706 + 1,967
kavramlar
Olcek 13,0 44,0 31,32 £ 4,631

43. OLCEK VE ALT BOYUTLAR BAKIMINDAN DEGISKENLER
ARASINDAKI FARKLILIGIN iNCELENMESI

Bu boliimde arastirmada elde edilen dlgek ve Olgek alt boyut bulgularinin,

bazi sosyodemografik verilerle incelenmesine yer verilmistir.
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Tablo 4.3.1. Olgek ve alt boyutlar bakimindan degiskenler arasindaki farklihigin

incelenmesi
Yenidogan tarama Yenidogan tarama Yenidogan t arama
Olgek testleri.neiliskin testlerine iliskin t;;t:g:;?nﬂési};?
annelerin tutumu kavramlar durumu

Ort.£S.S. Ort.+£S.S. Ort.+£S.S. Ort.#S.S.
Anne yas1
18-24 30,77+5,866 12,2343,022 7,672,247 10,86+2,69
25-30 31,07£3,596 11,92+1,873 8,16+2,034 10,99+2,281
31-35 32,26+4,571 13,1142,778 7,92+1,579 11,2342,547
36 ve lizeri 31,463,911 12,7942,363 8,18+1,765 10,5+2,457
F/p 1,126/,339 2,603/,053 ,835/,476 ,555/,645
Anne egitim durumu
Tlkokul 32,76+4,453 134+2,07 8,03+1,7 11,7242,711
Ortaokul 31,9744,182 12,78+2,634 7,67+1,634 11,52+2,062
Lise 30,74+4,845 12,14+2,394 7,85+2,039 10,75+2,499
Yiiksekokul 29,19+4,956 11,2942,004 8,14+2,151 9,76+2,914
Universite 31,31+4,533 12,47+3,292 8,63+2,446 10,22+42,282
Fip 2,471/,046 1,969/,100 1,374/,244 3,725/,006
Anne is durumu
Caligtyor 30,92+4,068 11,95+2,655 8,69+2,202 10,28+2,575
Caligmiyor 31,444,749 12,51+2,538 7,81+1,883 11,09+2,448
t/p -,587/,558 -1,239/,217 2,583/,010 -1,849/,066
Aylik gelir
Geliri giderinden az 31,474+4,733 12,36+2,663 7,8+1,87 11,3142,423
Geliri giderine esit 30,96+4,606 12,27+2,29 7,97+1,931 10,72+2,579
Geliri giderinden fazla 32,67+4,159 13,543,365 8,78+2,533 10,3942,033
Fip 1,132/,324 1,824/,164 1,891/,153 1,908/,151
Saglik giincesi
Var 31,21+4,741 12,32+2,599 8,03+2,038 10,87+2,581
Yok 32+3,827 13+2,252 7,55+1,378 11,45+1,66
t/p -,850/,396 -1,336/,183 1,211/,227 -1,607/,114
Anne-Baba arasinda akrabalik iliskisi
Evet 32,45+3,41 12,6542,059 8,65+1,531 11,15+2,207
Hayir 31,2144,727 12,39+2,61 7,941,996 10,9342,514
t/p 1,147/,253 ,440/,660 1,643/,102 ,385/,700
Ailede kalitsal hastallk durumu
Var 31,27+4,813 12,81£2,871 7,88+1,883 10,58+2,533
Yok 31,274+4,617 12,33£2,513 7,96+2,001 10,98+2,49
t/p ,001/,999 ,900/,369 -,189/,850 -,771/,442

*:p<0,05 **:p<0,01 ***:p<0,001

F=0ne-way ANOVA, t=Bagimsiz érneklem t testi
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Uygulanan One-way ANOVA testi sonucunda, anne yasi, aylik gelirler
arasinda Olcek ve alt boyut ortalamalari bakimindan anlamli bir farklilik

bulunmamaktadir (p>0,05).

Uygulanan bagimsiz o6rneklem t testi sonucunda, saglik gilivencesi durumu,
anne-baba akrabalik iligski durumu ve ailede kalitsal hastalik durumlari arasinda dlgek

ve alt boyut ortalamalar1 bakimimdan anlamli bir farklilik bulunmamaktadir (p>0,05).

Uygulanan One-way ANOVA testi sonucunda, anne egitim durumu arasinda
Olcek ve F3 ‘Yenidogan tarama testlerine iliskin annelerin bilgi durumu’ alt boyut
ortalamalari bakimindan anlamli bir farklilik bulunmaktadir (p<0,05). Buna gore,
ilkokul mezunu olanlarin 6lgek ortalamasi yiiksekokul mezunu olanlara gore ve
ortaokul mezunu olanlarin F3 ‘Yenidogan tarama testlerine iliskin annelerin bilgi
durumu’ alt boyut ortalamasi yiiksekokul mezunu olanlara gére anlamli derecede

daha diistiktiir.

Uygulanan bagimsiz 6rneklem t testi sonucunda, anne ¢alisma durumlar1 F2
‘Yenidogan tarama testlerine iliskin kavramlar’ alt boyut ortalamasi bakimindan
anlamli bir farklilik bulunmaktadir (p<0,05). Buna gore, calisanlarin F2’Yenidogan
tarama testlerine iligkin kavramlar’ alt boyut ortalamasi ¢alismayanlara gére anlamli

derecede daha yiiksektir.
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5. TARTISMA

Bu boliimde Yenidogan Taramalari Hakkinda Anne Bilgi ve Tutumlar

Olgegi’nin gegerlik ve giivenirligi ile ilgili bulgular tartisilmustir.

5.1. YENIDOGAN TARAMALARI HAKKINDA ANNE BIiLGi VE
TUTUMLARI OLCEGI’NIiN GECERLIiK BULGULARININ iINCELENMESI

Bir 6lgme aracinin gegerligi, o 6lgme aracinin Sl¢tiigii degiskeni ne derecede
dogru/isabetli olctiiglidiir (35). Bu boliimde Yenidogan Taramalari Hakkinda Anne
Bilgi ve Tutumlari Olgegi’nin dil ve kapsam gegerligi bulgulari tartigiimustir.

5.1.1. Dil Gegerliginin Incelenmesi

Belli bir kiiltiirde ve dilde gelistirilen dlgek o kiiltiire 6zgii kavramlart ve
orneklem 6zelliklerini tasir. Olgek baska bir dile ¢evrildiginde o dlgegin dogasi ile
uyarlanan formu arasinda farklarin olmamasi i¢in Ol¢cek maddeleri titizlikle
incelenmeli, gereken doniistiirmeler yapilmali ve cevrilen dili kullanan kisilerin

normlarina gore standardize edilmelidir (32).

Yenidogan Taramalart Hakkinda Anne Bilgi ve Tutumlart Olgeginin dil
gecerligi igin g¢eviri-geri ¢eviri yontemi kullanilmistir. Ceviri asamasinda orijinal
6l¢ege miimkiin oldugunca bagl kalinmis, anlam biitiinliiglinii bozmadan Tiirkge dil
ve yazim kurallarma da uygun olacak sekilde oOlcegin dil gegerlik c¢aligsmasi
yapilmistir. Bu asamada maddelerin kiiltiirel uygunlugu da degerlendirilerek uygun
olmayan 8 adet madde (18, 22, 24, 26, 27, 28, 29, 30) ¢ikarilmistir. Orijinal 6lgekte
de dil uygunlugu anne ve ¢ocuk sagligi hemsireliginde ve yenidogan taramalar
konusunda tecriibe sahibi olan uzman hemsireler tarafindan yapilmistir (30). Dil ve
kiiltiirel uygunluk ¢aligmas1 sonras1 Yenidogan Taramalar1 Hakkinda Anne Bilgi ve
Tutumlar1 Olgegi’nin dil gegerligi agisindan uygun bir ara¢ oldugunu sdylemek

mumkindiir.
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5.1.2. Kapsam Gegerliginin incelenmesi

Kapsam gecerligi, oOlgegin Ol¢lim amaciyla ilgisiz olan faktorlerden
ayiklanmasi1 ve tiim alt boyutlariyla Slgiilmek istenen alani 6lgmesidir. Kapsam
gecerligi, alaninda uzman kisilerin 6lgek maddelerini incelemesi ve Onerilere gore

diizenlenmesi seklinde yapilir (35).

Yenidogan Taramalari Hakkinda Anne Bilgi ve Tutumlar1 Olgegi’nin kapsam
gecerligi i¢in uzman goriisiine bagvurulmustur. Uzmanlardan alinan goriisler
sonucunda her madde icin KGI degeri hesaplanmistir. Olgek maddelerine iliskin KGI
degerleri her madde i¢in 1,00 olarak bulunmustur (Tablo 4.2.1). Orjinal 6lgekte de
kapsam gecerligi anne ve cocuk sagligi alaninda uzman ve yenidogan taramalari
konusunda tecriibe sahibi olan uzman hemsireler tarafindan yapilmistir (30). Daha
sonra 20 katilimciya pilot uygulama yapilmis ve anlasilmasi gii¢ bulunan ifadeler
icin diizenlemeler yapilmistir. Bu caligmalar sonucunda 6lgegin kapsam gegerligini

sagladigi sdylenebilir.
5.1.3. Yap1 Gegerliginin Incelenmesi

Yap1 gegerligi, ol¢iim aracinin amacina ne kadar ulastigi, 6l¢iilmesi istenen
kavrami, davranisi ne derece dogru olgebildigidir (34,35). Yenidogan Taramalari
Hakkinda Anne Bilgi ve Tutumlari Olgegi’nin yapi gegerligi igin agimlayici ve
dogrulayic1 faktor analizi yapilmistir. Faktor analizi 6ncesinde 6rneklem yeterligi ve
verinin faktor analizine uygunlugu degerlendirmek amaciyla KMO ve Bartlett’s
testleri uygulanmistir. KMO degerinin 0,683 oldugu bulunmugstur. Boylece verilere
uygulanacak faktor analizi sonuglarmin yararli ve kullanilabilir olacag
goriilmektedir. Bartlett Sphericity testi sonucu X2 1157,864, sd:78, p<0,001 olarak
bulunmustur ve verilerin faktdr analizi uygulamak i¢in uygun oldugu sonucuna

ulasilmistir (Tablo 4.2.2).

AciKlayici faktor analizi sonucunda 22 olan madde sayis1 faktor yiiklerinin
diisiik ¢ikmast nedeniyle 13’e diismiistiir. Bu 13 maddenin kapsam gegerliligi
sonucunda Slgegin orijinal formunda oldugu gibi 3 faktdrde toplandigi ve biitiin

faktor yiiklerinin 0,500’tin {stiinde oldugu goriilmiistiir. F1 ‘Yenidogan tarama
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testlerine iligkin annelerin tutumu’ alt boyutu toplam varyansin %21,346’sin1, F2
‘“Yenidogan tarama testlerine iligkin kavramlar’ alt boyutu %16,990’mn1, F3
‘Yenidogan tarama testlerine iliskin annelerin bilgi durumu’ alt boyutu %15,671 ini
aciklamakta iken toplam varyansin %54,008’1 agiklanmaktadir (Tablo 4.2.5). Tek
faktorlii bir Olcekte agiklanan varyansin %30 olmasi yeterli iken, c¢ok faktorli
dlgeklerde %40-60 arasinda olmasi yeterlidir (42). Olgegin aciklayici faktor analizi

bulgularini yeterli oldugu bulunmustur.

Aciklayict faktor analizi sonrasinda dogrulayici faktor analizi uygulanmistir.
Dogrulayict faktor analizi sonucunda elde edilen uyum degerlerine bakildiginda;
y2/df degeri 2,398, GFI degeri 0,905, TLI degeri 0,902, CFI degeri 0,922 RMSEA
degeri 0,08, SRMR degeri 0,078 olarak bulunmustur (Tablo 4.2.6). Literatiirde x2/df
degeri iyl uyum aralig1 3’tin alti, GFI, TLI ve CFI degerlerinin kabul edilebilir uyum
araligr 0,90 ile 0,95, RMSEA degerinin kabul edilebilir uyum araligi 0,05 ile 0,08,
SRMR degerinin kabul edilebilir uyum araliginin ise 0,05 ile 0,10 arasinda olmasi
gerektigi bildirilmistir (37,38,39). Elde edilen uyum degerlerine bakildiginda, y2/df,
GFI, TLI, CFI, RMSEA ve SRMR degerlerinin iyi oldugu bulunmustur.

Aciklayic1 ve dogrulayict faktdr analizi bulgulari neticesinde Yenidogan
Taramalar1 Hakkinda Anne Bilgi ve Tutumlar1 Olgegi’nin kabul edilebilir oldugu ve
yap1 gecerligini sagladig: goriilmektedir.

5.2. YENIDOGAN TARAMALARI HAKKINDA ANNE BiLGi VE
TUTUMLARI OLCEGI’NIN GUVENIRLIK BULGULARININ
INCELENMESI

Giivenirlik bir 6lgme aracinin duyarli, tutarli ve kararli 6l¢lim sonuglari
verebilmesidir (32). Giivenirlik bir test igin olduk¢a 6nemlidir ve testin gegerligini
etkiler (33). Bu boliimde Yenidogan Taramalar1 Hakkinda Anne Bilgi ve Tutumlart
Olgegi’nin giivenirlik analizleri i¢in yapilan test-tekrar test ve i¢ tutarlik bulgulari

tartisilmistir.
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5.2.1. Degismezlik Analizine Iliskin Bulgularin Incelenmesi

Olgegin zamana gore degismezlik 6zelliginin test edilmesi igin giivenirlik
saglama yontemlerinden test-tekrar test giivenirligi yontemi kullanilmistir. 40 kisilik
orneklem grubuna 15 giin ara ile tekrar uygulanan testlerle pearson korelasyon testi
hesaplanmis, =0,512 olarak bulunmustur. Bu bulgular sonucunda farkli zamanda
uygulanan test sonuglari arasinda anlamli derecede bir iliski bulunmaktadir (p<0.05)
(Tablo 4.2.9). Analizler sonucunda Olgegin test-tekrar test gilivenirliginin yeterli

oldugu bulunmustur.
5.2.2. I¢ Tutarlik Analizine iliskin Bulgularin incelenmesi

Tiim alt boyutlarin ayni 6zelligi 6l¢ilip 6lgmediginin test edilmesi, i¢ tutarlik

giivenirligi analizi i¢in Cronbach alfa giivenirlik katsayist hesaplanmustir.

Cronbach alfa katsayist 0 ile 1 arasindadir ve 0.80 flizeri yiiksek derece
giivenilir, 0,60 {izeri glivenilir olarak kabul edilir (43). Her bir alt boyut i¢in ve dlgek
icin cronbach alfa katsayist hesaplanmis, Yenidogan tarama testlerine iliskin
annelerin tutumu alt boyutunun cronbach alfa degeri 0,742, Yenidogan tarama
testlerine iliskin kavramlar alt boyutunun cronbach alfa degeri 0,773, Yenidogan
tarama testlerine iligkin annelerin bilgi durumu alt boyutunun cronbach alfa degeri
0,609 olarak bulunmustur (Tablo 4.2.8). Bu degerlere bakildiginda 6lgegin alt
boyutlariin giivenilir oldugu goriilmektedir. Orijinal 6lcekte, 6lgek Cronbach’s Alfa
degeri 0.79 olarak bulunmustur (30). Bu c¢alisma ile benzer sonuclar oldugu

goriilmektedir.

I¢ tutarlilikta her maddenin giivenirligi i¢in kullanilan madde toplam puan
korelasyon katsayist 0.30’un altinda ise bu maddelerde ciddi bir sorun oldugu
diistiniilir ve bu maddeler 6lgekten ¢ikartilabilir. Madde toplam puan korelasyon
katsayisinin 0.30 ve {iizeri olmas1 giivenilirlik i¢in iyi olarak yorumlanir. Ancak bu
degerin altinda bulunan maddeleri elemek icin tek basina kullanilmamakta maddenin
cronbach alfa katsayisi {izerine etkisi degerlendirilerek karar verilmektedir (40,41).
Bu calismada madde toplam puan korelasyon katsayilar1 0,172 ile 0,44 arasinda

degismektedir. Calismada 0.30’un altinda madde bulunmus fakat herhangi bir
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maddenin silindiginde cronbach alfa degerini onemli derecede degistirmedigi igin
Olcekten maddenin ¢ikartilmamasina karar verilmistir. Bu verilere gore Olcek

maddelerinin giivenirliginin yeterli oldugu bulunmustur.

5.3. KATILIMCILARIN OLCEK VE ALT BOYUT PUANLARININ
BAZI OZELLIiKLERE GORE INCELENMESI

Yenidogan tarama testlerine iligkin anne bilgi ve tutumunu inceleyen
caligmalar yapilmistir. Bu calismada anne yasi, aylik gelirler arasinda olgek ve alt
boyut ortalamalar1 bakimindan anlamli bir farklilik bulunmamistir (p>0,05). Biiyiik
(2014)’iin calismasinda da annelerin sosyodemografik 6zelliklerinin de bu islem

hakkinda bilgi sahibi olma durumlarini etkilemedigi goriilmiistiir (31).

Bu calismada saglik giivencesi durumu, anne-baba akrabalik iliski durumu ve
ailede kalitsal hastalik durumlari arasinda 6lgek ve alt boyut ortalamalar1 bakimindan
anlamli bir farklilik bulunmamaktadir (p>0,05). Biiylik (2014)’lin ¢alismasinda da
annenin ailesinde kalitsal hastalik olma durumu ile topuk kani alma islemi hakkinda

bilgi sahibi olma durumu arasinda istatiksel olarak anlamli bir iligki saptanmamustir

(3).

Bu calismada anne egitim durumlar arasinda olgek ve ‘Yenidogan tarama
testlerine iligkin annelerin bilgi durumu’ alt boyut ortalamalari bakimindan anlamli
bir farklilik bulunmaktadir (p<0,05). Buna gore, ilkokul mezunu olanlarin 6lgek
ortalamas1 yiiksekokul mezunu olanlara gore ve ortaokul mezunu olanlarin
‘Yenidogan tarama testlerine iligkin annelerin bilgi durumu’ alt boyut ortalamasi
yiiksekokul mezunu olanlara gére anlamli derecede daha diisiik bulunmustur. Biiyiik
(2014)’iin calismasinda ise annelerin egitim seviyeleri ile bebeklerinden topuk
kaninin neden alindigin1 bilme durumlar1 arasinda istatiksel olarak anlamli bir iligki
bulunmamustir (31). Arslan (2010)’in ¢alismasinda annelerin genisletilmis yenidogan

tarama programlarini1 bilme durumlarinin egitim seviyesi arttik¢a arttigi bulunmustur

(16).
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5.4. YENIDOGAN TARAMALARI iLE iLGIiLi ANNELERIN BAZI
BiLGi DURUMLARININ iNCELENMESI

Bu calismada yenidogan taramalar1 hakkinda en ¢ok bilgiyi kimden aldiniz
sorusuna %84.7 ile bilgi almadig bulunmugstur. Newcomb (2013)’un calismasinda
benzer sekilde en ¢ok bilgi almadim seklinde yanit verildigi bulunmustur (30). Evcili
(2017) (%84), Arslan (2010) (%81.8) ve Tweeq (2016) (%46.1) yaptig1 calismalarda
ise en ¢ok bilgiyi saglik personelinden aldiklar1 bulunmustur (7,11,16). Newcomb
(2019)’un yaptig1 calismada ise %53 ile en ¢ok postpartum hemsirelerden bilgi
aldiklar1 bulunmustur (45).

Bu c¢aligmada annelerin yendiogan taramalari hakkinda en ¢ok (%36.4) bebek
dogmadan 2-3 hafta 6nce bilgi edinmek istedikleri bulunmustur. Arslan (2010)’1n
yaptig1 calismada %46.2 ile gebelik oOncesi almak istedigi bulunmustur (16).
Newcomb (2019)’un yaptig1 ¢alismada ise dogumdan 2 ila 3 ay 6nce, dogumdan 2
ila 3 hafta 6nce ve Topuk kani alinirken almak isteyenler olarak 3’e boliindiikleri

bulunmustur (45).

Bu calismada ‘Bebegimden yenidogan tarama testi i¢in topuk kani alinmasi
icin, en az 2 giin (48 saat) beslenmis olmasi gerekmektedir’ ifadesine annelerin
%45.2 ile en ¢ok ‘bilmiyorum’ dedikleri bulunmustur. Evcili (2017)’nin yaptig
calismada ise topuk kani alinma zamani ile ilgili soruya annelerin %53.4 ile dogru

bildikleri bulunmustur (7).

Bu ¢aligmada ‘Yenidoganlara isitme taramasi yapilmaktadir’ ifadesine %91,8
ile en ¢ok annelerin ‘dogru’ dedikleri tespit edilmistir. Evcili (2017)’nin yaptig1
caligmada benzer sekilde annelerin %75,4 ile dogru bildikleri bulunmustur (7).

Bu ¢aligmada yenidogan taramalar1 kapsaminda olan taramalardan annelerin
en ¢ok %79.1 ile kalga ¢ikikligini bildikleri, metabolik taramalardan %18,2 ile kistik
fibrozisi bildikleri bulunmustur. Arslan (2010)’in yaptigi ¢alismada ise ailelerin
%42.0’sinin ¢ocuguna fenilketoniiri i¢in test yapildigini bildikleri bulunmustur (11).
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6. SONUCLAR VE ONERILER

6.1. SONUCLAR

Yenidogan Tarama Programlar1 Hakkinda Anne Bilgi ve Tutumlar1 Olgegi ni
Tiirkgeye uyarlamak ve Olgegin gecerlik ve giivenirlik analizlerini incelemek
amaciyla yapilan bu arastirmada, dil esdegerligi, kapsam gegerligi, yap1 gecerligi ve
ic tutarlik analizleri yapilmis ve Olgegin Tiirkce formunun yeterli gegerlik ve

giivenirlige sahi oldugu bulunmustur.

e Olgegin dil gegerligi i¢in ceviri- geri ¢eviri yontemi kullanilmis ve yapilan
ceviriler sonucunda dil gegerligi ve 8 adet madde (18, 22, 24, 26, 27, 28, 29, 30)

cikarilarak kiiltiirel uygunlugu saglanmistir.

e Kapsam gecerligi i¢cin uzman gorilisiine basvurulmus olup uzman gorisleri
sonrasinda tiim maddelerin Kapsam Gegerlik Indekslerine bakilmis, KGI degerleri

1,00 olarak bulunmus ve kapsam gegerliginin oldugu bulunmustur.

e KMO (0,683) ve Bartlett testi (X* 1157,864, sd:78, p<0,001) sonuclarina gore

verilerin faktor analizi uygulamak i¢in uygun oldugu saptanmustir.

e Aciklayict faktor analizinde, 3 alt boyutlu yapiya uygun oldugu ve agiklanan
toplam varyansin % 54,008 oldugu bulunmustur.

e Dogrulayict faktor analizinde, y2/sd, GFI, TLI, CFI, RMSEA ve SRMR uyum

indekslerinin kabul edilebilir degerlerde oldugu bulunmustur.

e Olgegin Cronbach alfa giivenirlik katsayilarmm, olgegin tamami i¢in 0,693,
Yenidogan tarama testlerine iliskin annelerin tutumu alt boyutu ic¢in 0,742,
Yenidogan tarama testlerine iliskin kavramlar alt boyutu i¢in 0,773, Yenidogan
tarama testlerine iliskin annelerin bilgi durumu alt boyutu icin 0.609 olarak

bulunmus ve yeterli diizeyde oldugu tespit edilmistir.
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Madde toplam puan korelasyonlarina bakildiginda, 0.30’un altinda madde
bulunmus fakat herhangi bir maddenin silindiginde cronbach alfa degerini 6nemli
derecede degistirmedigi icin Olgekten maddenin ¢ikartilmamasina karar

verilmigtir.

Degismezlik giivenirligi i¢in test-tekrar yontemi kullanilmigtir. Uygulanan iki test
arasindaki korelasyon, Pearson Momentler Carpimi Korelasyon (p<0,05, r=0,512)
katsayilar1 hesaplanarak karsilastirilarak test-tekrar test giivenilirliginin oldugu

belirlenmistir.

Sonug olarak Yenidogan Tarama Programlar1 Hakkinda Anne Bilgi ve Tutumlari
Olgegi’nin 13 maddelik Tiirkge formunun kiiltiire uygun, gecerli ve giivenilir bir

Olcme araci oldugu belirlenmis ve H1 ve H2 hipotezleri kabul edilmistir.
6.2. ONERILER

Olgek annelerin yenidogan metabolik tarama programlar1 hakkinda bilgi ve

tutumunu degerlendirmek i¢in kullanilabilecektir.
Olgek ile yapilan calismalar, konu ile ilgili egitimlere yon verebilecektir.

Olgegin gecerlik ve giivenirligini daha genis ve farkli drneklemlerde test eden

caligmalar yapilmasi Onerilir.

Olcek sadece metabolik taramalara iliskin soru maddelerinden olusmaktadir,
metabolik olmayan diger tarama testlerini de iceren bilgi ve tutum Olgekleri

tizerine ¢alisilmasi onerilir.
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7. YENIDOGAN TARAMALARI HAKKINDA ANNE BiLGIi
VE TUTUMLARI OLCEGI YONERGESI

Patricia Newcomb tarafindan 30 madde olarak gelistirilen 6lgek Tirkce
gecerlik ve giivenirlik ¢alismasi sonucunda 13 madde ile Tiirk toplumuna uygun,
gecerli ve giivenilir oldugu bulunmustur. Olgek annelerin yenidogan taramalari ile

ilgili bilgi ve tutumlarini 8lgmek icin kullanilabilir. Olgegin alt boyutlari;

1. Alt boyut; ‘Yenidogan tarama testlerine iligkin annelerin tutumu’dur. Bu

alt boyutu 6lgen maddeler 2, 4, 5, 7, 12, 13. maddelerdir.

2. Alt boyut; ‘Yenidogan tarama testlerine iliskin kavramlar’dir. Bu alt

boyutu 6l¢en maddeler 8, 9, 10. maddelerdir.

3. Alt boyut; ‘Yenidogan tarama testlerine iliskin annelerin bilgi durumu’dur.

Bu alt boyutu 6l¢cen 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’li
likert tipindedir. Olgekten alman puan yiikseldikge annelerin bilgi ve tutumlarmin
azaldig1 seklinde yorumlanir. Olgekten alinabilecek en yiiksek puan ‘0°, en diisiik
puan ise ‘52’tir. Olgekte capraz soru bulunmamaktadir. Olgek sadece metabolik
taramalar1 kapsamakta, sadece metabolik taramalara iligkin anne bilgi ve tutumlarini

degerlendirmek i¢in kullanilabilmektedir.
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Yenidogan Taramalar1 Hakkinda Anne Bilgi ve Tutumlar1 Olgegi

Liitfen asagida yer alan yenidoganin metabolik taramalan ile ilgili (topuk kam ile yapilan

hastahlk taramalari) ifadelere ne kadar katildigimzi ya da katilmadigimzi gosteren kutuyu

isaretleyiniz.

Kesinlikle

Katiliyorum

Katillyorum

Kararsizim

Katilmiyorum

Kesinlikle
Katilmiyorum

1 Yenidogan taramasiyla ilgili bilmem gereken her seyi anladim.

2 Yenidogan tarama testinin, bebegim ve benim igin hi¢bir riski

yoktur.

3 Bebegimin tarama i¢in alinan kan 6rneklerinde herhangi bir

anormal sonug bulunursa sonuglari alacagim.

4 Yenidogan tarama testi, bebegimin hissettigi rahatsizliga

(aglama gibi) ragmen yapilmalidir.

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

6 Yenidogan tarama testi, ciddi bazi kalitsal hastaliklar1 olan

bebekleri ortaya ¢ikarabilir /tanimlayabilir.

7 Biitiin bebeklere dogduklarinda genetik test yapilmalidir.

8 Bebegimin yenidogan tarama testi normal degil ise, bebegimin

babasinin DNA’sinda bir sorun olabilir.

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 tutacaklari
konusunda laboratuvarda ¢aligan saglik personeline

gliveniyorum.

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

kullanmasi iyi bir yoldur.
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. Anneleri Tanitict Form
: Yenidogan Taramalar1 Hakkinda Anne Bilgi ve Tutumlar Olgegi
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: Yenidogan Taramalar1 Hakkinda Anne Bilgi ve Tutumlar1 Olgegi Tiirkge

Gegerlik ve Giivenirlik Calismasi Yapilmis Son Hali
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EK 1: Anneleri Tamitict Form
Sevgili katilimct; bu anket formu, annelerin yenidogan tarama programlari

(bebekten alinan topuk kani ile yapilan taramalar) ile ilgili bilgi ve tutumlarini tespit
etmek amaciyla diizenlenmistir. Arastirmanin sonucunun, konu ile ilgili egitimlere ve
yeni diizenlemelere yon vermesi diisiiniilmektedir. Anket formu uygulanirken
herhangi bir girisimde bulunulmayacaktir. Paylastiginiz bilgiler gizli tutulacaktir.
Katiliminiz ve ayirdiginiz zaman i¢in tesekkiir ederim.

[0 Katilmay1 kabul ediyorum.

O Katilmay1 kabul etmiyorum. iMzA
SOSYODEMOGRAFIK OZELLIKLER

Annenin Yasi; [ 18-24
0 25-30
0 31-35
O 36 yas ve ilizeri

Annenin Egitim Durumu; O Ilkokul mezunu

O Ortaokul mezunu

O Lise mezunu

O Yiiksekokul mezunu
O Universite mezunu

O Yiiksek lisans ve lizeri

Anne; O Calisiyor
O Caligmiyor

O Gelirim giderimden az

Aylik Gelir Durumu: O Gelirim giderime esit
O Gelirim giderimden fazla

Ailenizin Saglikla Tlgili Sosyal Giivencesi | O Var
Var m1? O Yok

Dogum Masraflarin; O Ozel sigorta karsilayacak.

O Genel saglik sigortasi karsilayacak.
[0 Kendim kargilayacagim.

O Nasil 6deyecegimi bilmiyorum.

Anne-Baba Arasinda Akrabalik iliskisi
Var m1? O Evet ....
(Cevabimiz ‘Evet’ ise kaginci dereceden O Hayir

akraba oldugunu belirtiniz)

Ailenizde Kalitsal Bir Hastalik Var mi? O Var.....

(Cevabiniz ‘Var’ ise liitfen belirtiniz) O Yok
O Bilmiyorum

Gebelik Sayisi:

Diisiik Sayisi:

Kiirtaj Sayisi:

Su an Sahip Oldugunuz Cocuk Sayisi; [0 1(Sadece bu bebek)
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02

O3

O 4 ve lzeri
Gebeliginizde Diizenli Doktor/Ebe O Evet
Kontroliine Gittiniz mi? 0 Hayir

Gebelik Takibine Baslama Zamani;

O Gebelik takibi yaptirmadim.

O Gebeligimin ilk 3 ayinda bagladim

O Gebeligimin 3.- 6.ay arasinda bagladim.
O Gebeligimin 6. — 8. Ay arasinda bagladim.
O Gebeligimin 8. Ayindan sonra bagladim.

Yenidogan Tarama Programlari ile
Belirlenebildigini Diisiindiigiiniiz
Hastaliklan Tsaretleyiniz.

(Birden Fazla Isaretleyebilirsiniz)

O Isitme problemleri
O Kistik Fibrozis

O Diyabet (Seker Hastaligi)
O Kalp Hastaligi

O Biyotinidaz eksikligi
O Down sendromu

[J Kalga ¢ikikligt

[J Fenilketoniiri

O Hipotiroidi

[ G6z problemleri

O Otizm

O Astim

O Bilmiyorum

Asagidaki ifadelerden size uygun olan secenegi isaretleyiniz.

Dogru | Yanhs | Bilmiyorum

Yenidogan tarama programlari sadece topuk kani ile

yapilmaktadir,

Yenidoganin genetik taramasi i¢in bir kere topuk kani

alimmasi yeterlidir.

Bebegimden yenidogan tarama testi i¢in topuk kani
alinmasi igin, en az 2 giin(48 saat) beslenmis olmasi

gerekmektedir.

Yenidoganlara isitme taramasi yapilmaktadir.

Bebeklere gorme taramasi yapilmaktadir.

Yenidoganlar kalga ¢ikikligi agisindan taranmaktadir.

Yenidogan taramalart i¢in yapilan testler ticretlidir.
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Yenidogan taramalar1 hakkindaki bilgiyi en ¢cok kimden aldimz?
[0 Kadin dogum doktoru

Bebegimin doktoru

Ebe

Hemgire

Internet

Kitap, brosiir

Gebe smiflarin

Arkadas ve ya aile liyelerin

Oo0o00o0oo0oogoaod

Diger

Yenidogan taramalar1 hakkinda bilgi edinmek icin en iyi zaman size gore
hangisidir?

O Bebek dogmadan 2-3 ay dnce

[0 Bebek dogmadan 2-3 hafta 6nce

[l Bebege tarama yapildiginda

[0 Annelerin yenidogan taramalari hakkinda egitimine ihtiyaglari yoktur.



EK 2: Yenidogan Taramalar1 Hakkinda Anne Bilgi ve Tutumlar: Olcegi
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Liitfen asagida yer alan yenidoganin metabolik taramalari ile ilgili (topuk kani ile

yapilan taramalar) ifadelere ne kadar katildiginizi ya da katilmadiginizi gosteren

kutuyu isaretleyiniz.

Kesinlikle

Katiliyorum

Katiliyorum

Kararsizim

Katilmiyorum

Kesinlikle
Katilmiyorum

1 Yenidogan taramasiyla ilgili bilmem gereken her seyi anladim.

2 Bebegime bir sonraki yapilacak yenidogan tarama testi
zamanini biliyorum.

3 Yenidogan tarama testinin, bebegim ve benim i¢in higbir riski
yoktur.

4 Yenidogan tarama testlerinin sonug¢larini kendim alacagim.

5 Yenidogan tarama testlerinin sonuglarini bebegimin doktoru
alacak.

6 Bebegimin tarama i¢in alinan kan drneklerinde herhangi bir
anormal sonug bulunursa sonuglari alacagim.

7 Yenidogan tarama testi, bebegimin hissettigi rahatsizliga
(aglama gibi) ragmen yapilmalidir.

8 Bir sonraki yenidogan tarama testi i¢in bebegimi nereye
gotlirecegimi biliyorum.

9 Yenidogan taramasi bir ¢esit genetik testtir.

10 Genetik testlerin bebegim ya da benim i¢in higbir riski yoktur.

11 Yenidogan tarama testi, ciddi bazi kalitsal hastaliklar1 olan
bebekleri ortaya ¢ikarabilir /tanimlayabilir.

12 Biitiin bebeklere dogduklarinda genetik test yapilmalidir.

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

14 Bebegimin yenidogan tarama testi normal degil ise, benim
DNA’mda bir sorun olabilir.

15 Yenidogan tarama testi diyabet, astim ve kalp hastalig1 gibi
ailelerde yaygin goriilen hastaliklar test eder.

16 Ciddi hastaliklara sahip olan bebekler dogduklarinda saglikli
goriinebilirler.

17 Yenidogan tarama testinin sonug¢lariin normal olmamasi,
bebegimin genetik bir hastaligi oldugu anlamina gelir.
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18 Yenidogan taramasi testi i¢in alinan kan drneklerinin neler
oldugunu biliyorum.

19 Yenidogan taramasindaki testlerden bazilar genetik testtir.

20 Yenidogan taramasi hakkinda daha fazla bilgiye sahip olmay1
isterim.

21 Bebegimin adin1 ve diger bilgilerini gizli tutacaklari
konusunda laboratuvarda ¢alisan saglik personeline
giliveniyorum.

22 Saglik Bakanligiin yenidogan taramasinda alinan kan
orneklerini, Ulusal saglik istatistiklerini olusturmasi i¢in
kullanmast iyi bir yoldur.
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EK 3: Yenidogan Taramalari Hakkinda Anne Bilgi ve Tutumlar1 Olcegi

Orijinal Formu

Por favor, marque la casilla para indicar cudn de acuerdo o desacuerdo esta usted con la afirmacion.

Please put a check in the box that shows how much you agree or disagree with the statement.
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1. Comprendo todo lo que necesito saber
sobre el examen neonatal. 0 0 0 0 0 0
I understand everything I need to know
about newborn screening
2. Sé cuando mi bebé debe realizarse otro
examen neonatal. 0 0 0 0 0 0
I know when my baby should have another
newborn screening.
3. No existen riesgos para mi bebé ni para mi
por realizar un examen neonatal. 0 0 0 0 0 0
There are no risks to my baby or me from
newborn screening.
4. Obtendré los resultados de los examenes
neonatales por mi misma. 0 o) 0 0 0 0
I will get the results of the newborn
screening tests myself.
5. Mi pediatra obtendra los resultados de los
examenes neonatales. (0] 0] (0] (0] 0O 0]
My baby’s doctor will get the results of the
newborn screening tests.
6. Realizar el examen neonatal vale la pena a
pesar de la molestia que le genera al bebé. 0 0 0 0 0 0
Doing the newborn screening is worth the
discomfort the baby feels.
7. Sé donde llevar a mi bebé para realizarle el
segundo examen neonatal.
I know where to take my baby for the © © © © © ©
second newborn screening test.
8. El examen neonatal es una especie de
examen genético 0 o) 0 0 0 o)

Newborn screening is a kind of genetic
testing
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Totalmente de acuerdo

Strongly agree

De acuerdo

Agree

No estoy segura

Not sure

En desacuerdo

Disagree

Totalmente en desacuerdoStrongly

disagree

No comprendo la afirmacion
I do not understand the statement

9. No existen riesgos para mi bebé ni para mi
por realizar un examen genético.

There are no risks to my baby or me from
genetic testing.

10. El examen neonatal puede identificar si un
bebé tiene ciertas enfermedades hereditarias
graves.

Newborn screening can identify babies
with certain serious inherited diseases.

11. Deberian realizarles exdmenes genéticos a
todos los bebés al nacer.

All babies should have genetic testing when
they are born

12. Si el examen neonatal de mi bebé es
anormal, es posible que el padre de mi hijo
tenga algtin problema en su ADN.

If my baby’s newborn test is abnormal my
baby’s father might have something wrong
with his DNA.

13. Si el examen neonatal de mi bebé es
anormal, es posible que yo tenga algin
problema en mi ADN.

If my baby’s newborn test is abnormal I
might have something wrong with my
DNA.

14. El examen neonatal evaluara la presencia
de enfermedades ordinarias que se transmiten
de padres a hijos, como la diabetes, el asma y
las enfermedades coronarias.

Newborn screening will test for common
diseases that run in families like diabetes,
asthma, and heart disease.

15. Los bebés con enfermedades graves
pueden parecer saludables al nacer.
Babies with serious illnesses may look
healthy when they are born.

16. Si los resultados del examen neonatal no
son normales, implica que mi bebé tiene una
enfermedad genética.

If the results of the newborn screening are
not normal, it means my baby has a genetic
disease.
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Totalmente de acuerdo

Strongly agree

De acuerdo

Agree

No estoy segura

Not sure

En desacuerdo

Disagree

Totalmente en desacuerdoStrongly

disagree

No comprendo la afirmacion
I do not understand the statement

17. Entiendo qué son las manchas de sangre
para el examen neonatal.

I know what newborn screening bloodspots
are.

18. El estado de Texas conservara manchas de
sangre de mi bebé por un periodo maximo de
25 afios, si firmo un formulario para otorgar
mi consentimiento.

The state of Texas will keep my baby’s
bloodspots for up to 25 years if | sign a
form giving them permission.

19. Algunos de los analisis del examen
neonatal son analisis genéticos.

Some of the tests in the newborn screening
are genetic tests.

20. Me gustaria obtener mas informacion
sobre el examen neonatal.

I wish I had more information about
newborn screening.

21. Confio en que el personal del Texas Lab
mantendra el nombre de mi bebé y otro tipo
de informacion bajo confidencialidad.

I trust the people in the Texas Lab to keep
my baby’s name and other information
private.

22. Confio en que el estado de Texas tomara
decisiones correctas en cuanto a decidir quién
debe utilizar las manchas de sangre de mi
bebé para fines de investigacion.

I trust the state of Texas to make good
decisions about who should get to use my
baby’s bloodspots for research.

23. Realizar investigaciones sobre problemas
de sanidad publica es una buena manera de
utilizar las manchas de sangre de bebés de
examenes neonatales.

Doing research on public health problems
is a good way to use infant bloodspots from
newborn screening.
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Totalmente de acuerdo

Strongly agree

De acuerdo

Agree

No estoy segura

Not sure

En desacuerdo

Disagree

Totalmente en desacuerdoStrongly

disagree

No comprendo la afirmacion
I do not understand the statement

24. Seria bueno que el estado compartiera las
manchas de sangre de mi bebé con los
investigadores, si el nombre de mi bebé y otro
tipo de informacion privada no esta
relacionada con la muestra de sangre.

It would be OK for the state to share my
baby’s bloodspots with researchers if my
baby’s name or other private information
is not connected to the blood sample.

25. Si las manchas de sangre de mi bebé son
utilizadas con fines de investigacion, me
informaran ante cualquier resultado anormal.
If my baby’s bloodspots are used in
research, | will get the results if anything
abnormal is found.

26. Esta bien permitir que el estado comparta
las manchas de sangre de mi bebé para
cualquier tipo de investigacion siempre que
un comité ético analice primero la
investigacion.

It is OK to let the state share my baby’s
bloodspots for any kind of research if an
ethics committee reviews the research first.

27. Si se realizan futuras investigaciones en
las manchas de sangre de mi bebé, deseo que
me lo informen.

If future research is done on my baby’s
bloodspots | want to know about it.

28. Esta bien que el estado comparta las
manchas de sangre de mi bebé para realizar
cualquier tipo de investigacion si el nombre y
la informacion privada de mi bebé es
eliminada.

It is OK for the state to share my baby’s
bloodspots with researchers all over the
country if the baby’s name and private
information is removed.

29. Esta bien que el estado venda las manchas
de sangre de mi bebé a empresas privadas.

It would be OK for the state to sell my
baby’s bloodspots to private companies.
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30. LE OTORGUE AL ESTADO Ml
CONSENTIMIENTO PARA ALMACENAR
LAS MANCHAS DE SANGRE DE Ml
BEBE Y COMPARTIRLAS CON LOS
INVESTIGADORES.

| GAVE THE STATE PERMIiSSiON TO
STORE MY BABY’S BLOODSPOTS
AND SHARE THEM WiTH
RESEARCHERS.

Si
YES

NO
RECUERDO
IDON’T
REMEMBER

)

NO
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EK 4: Ol¢egin Kullanim izni

o
M Permission request of yourstud, X | 4 = R |

€ G (& mailgoogle.com/mailfu/0/#inbox/QarclHrhstXupTiPzQtNppFPhjwaSpiScQ ® W ° :

M Gmail Q  Searchmail v @ ] o

¢ DO0wF 8O0 DP mi ¢ § g
|- Compose
N/ RESUUILES
&
J Inbox 5 o
% Starred
From: aysu dztiirk [mailto:aysus 1L @gmail.com] 0
° Snoozed Sent: Wednesday, September 12, 2018 2:59 PM
»  Important To: Newcomb, Patricia <PatriciaNewcomb@texashealth.arg>
Subject: Permission request of your study
» Sent +
Drafts % [External Email] )
. Hello Dear Patricia Newcomb
B Categories | have been working as a registered nurse in pediatric clinic in Turkey and | have been in master's degree at pediatric nursing. | have read your
) study called "Maternal attitudes and knowledge about newbom screening”. | plan to do a study on parental afttudes and knowledge of newbom
& Social 1 screening programs by taking advantage of this study. If you let me, | want to use your scale and also reach the original of this scale.
o Updates 3 | sincerely thank you.
B Forums

The information contained in this message and any attachments is intended only for the use of the individual or entty to which itis addressed, and may contain
infermation that i PRIVILEGED, CONFIDENTIAL, and exempt from distlosure under applicable law. If you are not the intended recipient, you are prohibited from
topying, distributing, or using the information. Please contact the sender immediately by return e-mail and delete the original message from your system.

@  Promotions
B Notes
B Personal

v Mare

10 e
Bl o 6/@ee
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EK 5: Saghk Bilimleri Universitesi Girisimsel Olmayan Arastirmalar Etik
Kurul izni

T.C.
3 SAGLIK BiLIMLERI UNIVERSITESI

Girisimsel Olmayan Arastirmalar Etik Kurulu
Sayi : 46418926

Konu : Girisimsel Olmayan Arastirmalar Etik Kurul Kararlan

ARASTIRMA PROJESI DEGERLENDIRME RAPORU

TOPLANTI TARIHI 1 26 SUBAT 2019 SALI
TOPLANTI NO : 2019/04

PROJE/ KARAR NO . 19/78 (Degerlendiriime Tarihi: 26.02.2019)

Universitemiz Gulhane Hemsirelik Fakultesi, Cocuk Saghd: ve Hastaliklar Hemsireligi
Anabilim Dalinda gérevli Dog.Dr. Dilek YILDIZ'In sorumlu arastirmaci, Esra Aysu ERBAY'In
yardimei arastirmaci oldugu, 19/78 kayit numarali, ""Yenidogan Taramalar1 Hakkinda Anne
Bilgi ve Tutumlari Olcedi’ Tiirkge Gegerlik ve Giivenirligi™ baslikh yuksek lisans tezi bashkl

proje énerisi, arastirmanin gerekge, amag, yaklagim ve yontemleri dikkate alinarak incelenmis
olup, etik agidan uygun bulunmustur.

BAsKA/ OYE

oy
Ahrqet AR Alper GOZU Ayhan‘:kf{_lc
Prof)\Dr. Prof. Dr. Prof. Dr.
OYE

Cemal Nuri ERCIN

Pr: D\

- )
Z1 e KARASAHIN
Praf. Dr.

OYE / OYE OYE UYE
| i T T ey
gah COSKUN yhan ALTUN Dilek YILDIZ Gilte ENG
Qgg. T Dog. Dr. Dog. Dr. Dog. Dr.
|

saglik Bilimleri Universitesi Girigimsel Olmayan Arastirmalar Etik Kurulu
Etlik-Ankara
Telefon: 0 (312) 304 6135



K 6: Isparta Il Saghk Miidiirliigii ve Isparta Sehir Hastanesi Cahsma izni

ARASTIRMA-GELISTIRME KOMISYONU DEGERLENDIRME FORMU

ligi tarihli dilekgede belirtilen arastirma izni retrospektif dosya taramasi yapilmadan
kimlik, iletisim ve kisisel bilgilerinin herhangi bir yerde yayinlanmamasi, kullaniimamasi
bakanligimizin izni olmadan ve yapilan calisma sonuglarinin ¢alisma amacinin diginda
paylasiimamasi ve arastirma yapilacak bdlumin kurallarina uyulmasi kaydi ile tarafimizca
uygun géralmustur.

Geregini rica ederim.

Komisyon Uyesi

Komis@:ﬁw\
- ~

Dr.Mehm { IN Ramazan KORKMAZ

Halk Saghgi Hjzmetleri Byskani Sube Muduri

ONAY

s Udara
Dr. Meh RAKAYA
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ISPARTA SEHIR HASTANES] ARASTIRMA ON IZIN BELGESI

Arastirmami Kurumunuzda yapabilmem igin gerekli n iznin verilmesi hususunda, geregini arz

ederim.
Ad Soyad : B 7~£~‘ TN
Tarih : ooy
Cep Tel. i 0FR 22y &5 &5
Imza :
Arastirmanin;
Adu: Nenigm Torqralon Hladunca Amne. bigy
N M
2. Totumion DGl rge Gl &
ﬂ\..-n.\d&\,\
Amasy Nend “terone g romlory  helde nSlo,
aelet  Blgl shrumieAanve “rmonan Jfe—
“13.;-; aliynes ve Qw‘:)(,{fh Shrdteny, Sece-
G TP vauea LeelCra sin epires o
voaiglon ez qalipmas olaak P(cn(o'v-'\rrhb.
Yontemi: L

MetookioF e br
e

whpra  clenake ?hdm—

Uygulanacag Yerler:

Varsa Destekleyen (Hibe destelk,
fon vb) Kurum/kurulus Adi:

Fooln ‘Qz"g vy e tloirtalilciory

Yoi

lalp%-avy
J

Baglama Tarihi ve Siiresi:

Nison 519~ €y (9

Tez Caligmasi ise Daniyman

Ogretini Uyesi Ad Soyadi:

Do DEDMek. U2

Saglilc Balun Hizmetleri Mildiirii**
imza, )
0,7

<<
T/

**Sadece hen;ire!

i aragtirmalarinda Saghk Balim Hizmetleri Miidiirfine onay!atilmasi geE

ITastane Yodneticisi/Baghekim

ian‘.l

]@../ (/ 201?1
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EK 7: Yenidogan Taramalar1 Hakkinda Anne Bilgi ve Tutumlar1 Olcegi Tiirkce
Gecerlik ve Giivenirlik Calismasi Yapilmis Son Hali

Liitfen asagida yer alan yenidoganin metabolik taramalari ile ilgili (topuk kani ile

yapilan hastalik taramalar1) ifadelere ne kadar katildiginizi ya da katilmadiginizi

gosteren kutuyu isaretleyiniz.
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1 Yenidogan taramasiyla ilgili bilmem gereken her seyi
anladim.

2 Yenidogan tarama testinin, bebegim ve benim i¢in higbir riski
yoktur.

3 Bebegimin tarama i¢in alinan kan drneklerinde herhangi bir
anormal sonug bulunursa sonuglari alacagim.

4 Yenidogan tarama testi, bebegimin hissettigi rahatsizliga
(aglama gibi) ragmen yapilmalidir.

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

6 Yenidogan tarama testi, ciddi bazi kalitsal hastaliklari olan
bebekleri ortaya ¢ikarabilir /tanimlayabilir.

7 Biitiin bebeklere dogduklarinda genetik test yapilmalidir.

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

9 Bebegimin yenidogan tarama testi normal degil ise, benim
DNA’mda bir sorun olabilir.

10 Yenidogan tarama testinin sonuglarinin normal olmamasi,
bebegimin genetik bir hastaligi oldugu anlamina gelir.

11 Yenidogan taramasi testi i¢in alinan kan drneklerinin neler
oldugunu biliyorum.

12 Bebegimin adimi ve diger bilgilerini gizli tutacaklari
konusunda laboratuvarda ¢aligan saglik personeline
giiveniyorum.

13 Saglik Bakanliginin yenidogan taramasinda alinan kan
orneklerini, Ulusal saglik istatistiklerini olugturmast i¢in
kullanmasi iyi bir yoldur.
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