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1. OZET

Glinlimiizde tan1 konulamayan, erken donemde tedavisi olabilen, 6liim de dahil
olmak tizere saglikla ilgili bir¢cok kayipla sonuglanan dogumsal metabolik hastaliklar
GYTP adi altinda MS/MS yontemi ile taranabilmektedir. Ancak bu yontem, aile,
toplum ve saglik bakim vericileri i¢cin 6nemli etik sorgulamalar1 da beraberinde
getirmektedir. Bu ¢alisma, 0-1 yas arasi gocugu olan ebeveynlerin GYTP ye iliskin
diistincelerini belirlemek amaciyla tanimlayict ve iligki arayict olarak yapilmistir.
Evren ve drneklemi, Abant Izzet Baysal Universitesi Saglik Arastirma ve Uygulama
Merkezi Cocuk Sagligi ve Hastaliklar1 Anabilim Dali Cocuk Poliklinigi’ne
18.04.2008 — 30.01.2009 tarihleri arasinda basvuran, olasiliksiz Ornekleme
yontemlerinden gelisigiizel Ornekleme ile belirlenen, iletisim kurulabilen ve
calismaya katilmay1 kabul eden 95 anne/baba olusturmustur. Verilerin toplanmasinda
literatiir incelemesi dogrultusunda gelistirilen anne/baba ve ¢ocuga yonelik 6zellikler
ile GYTP ile ilgili diisiincelerin yer aldig1 veri toplama formu (anket) kullanilmustir.
Verilerin istatistiksel analizleri i¢in Statistical Package for the Social Sciences (SPSS)
for Windows 10.0 programi kullanilmistir. Veriler yiizdelik, ortalama, standart
sapma, Ki-kare ve Fisher’in Kesin Ki-kare testleri ile degerlendirilmistir. Sonuglar
%095°1ik giiven araliginda, anlamlillk p < 0.05 diizeyinde degerlendirilmistir.
Ailelerin GYTP’yi bilme durumu ile ¢ocugu i¢in saglik kurumuna bagvuru nedeni
arasinda; ailelerin GYTP’yi bilme durumu ile anne egitim durumu arasinda ve
ailelerin tedavisi olmayan hastaliklarin taranmasini isteme durumu ile aylik ortalama

gelir arasinda istatistiksel agidan anlamli fark bulunmustur (p < 0.05).

Anahtar Kelimeler: Genisletilmis yenidogan tarama programi, Tandem Mass,

yenidogan taramasinda izin, yenidogan taramasinda stres.



2. SUMMARY

Children Aged 0-1 With Parents About The Idea Of Expanded Newborn

Screening Program.

Today, that can not be diagnosed, early treatment can be, in death, including
health-related losses resulted in a congenital metabolic diseases expanded newborn
screening program under the name of MS / MS method can be scanned. However,
this method of family, community and health care for transmitters of important
ethical question brings. This study, 0-1 years of age, the mother of the
children/parents to determine their thoughts regarding the expanded newborn
screening program descriptive and relationship was built as a digger. Universe and
sample, Abant Izzet Baysal University School of Health Research and Application
Center of Child Health and Diseases Department at Children's Clinic 18.04.2008 -
30.01.2009 between these dates were admitted, without the possibility of sampling
method with random sampling is determined, and can be contacted to participate in
the study that accept 95 mother / father created. In the literature review of data
collected, developed in accordance with the mother / father and child-oriented
features and ideas related expanded newborn screening program is used where the
data collection form. Data for statistical analysis program Statistical Package for the
Social Sciences (SPSS) for Windows 10.0 was used Data percentages, mean, standard
deviation, Chi-square and Fisher's exact tests were evaluated with chi-square Results
95% confidence interval, significance p <0.05 level were evaluated. Expanded
newborn screening program know of families with a child's status for the health
institutions due to the contact between the families know expanded newborn
screening program status and mother's educational status between the treatment of
families without a disease to scan the status of the average monthly income between

the statistically significant difference (p <0.05).

Keywords: Expanded newborn screening program, MS/MS, leave in newborn

screening, newborn screening mother/father stres.



3. GIRIS ve AMAC

Gelismis llkelere oranla iilkemizde akraba evliliklerinin ve dogum sayisinin
ylksek olmasi nedeniyle dogumsal metabolizma hastaliklarina sik rastlanmaktadir.
Genelde 1:10 000 siklikla goriilen FKU {ilkemizde 1:4500, genelde 1:60 000 siklikta

goriilen biyotinidaz eksikligine ise iilkemizde 1:11 000 oraninda rastlanmaktadir.

Dogumsal metabolizma hastaliklarinin bazilarinda, erken tedavi ile mental
retardasyon gibi geriye doniisiimsiiz kalic1 zarar ya da 6liimiin 6nlenmesi amaciyla
yenidogan taramast uygulanmaktadir. (1) Yenidoganlarin dogumsal metabolizma
hastaliklar1 i¢in taranmalar1 6zellikle diyet ve/veya ila¢ tedavisine yanit verenlerine

erken tan1 konmasina olanak veren en etkili yontemdir.

Tarama; belirti vermeyen hastalarda, hastalik tablosu ortaya ¢ikmadan dnceki
déonemde tam1 amaciyla fizik muayene, laboratuvar ve radyolojik inceleme
islemlerinin yapilmasidir. (2, 3) Tarama, ¢ocugun herhangi bir hastaliginin olup
olmadiginin kontrol edilmesi degil, belirli bir hastaligin o c¢ocukta var olup

olmadiginin kontrol edilmesidir.

Taramalar, koruyucu saglik hizmetlerinin ikincil diizeyde ¢cok énemli bir parcasi
olup, tlilkemizde saglik politikalarinin 6nemli bir agirhigint olusturmaktadir.
Belirtilerin ortaya ¢ikmasi ile birlikte kalic1 zararlarin olustugu hastaliklar, belirtisiz
ya da erken donemde taranarak tedavi edilebilmektedir. Hastalik nedenlerinin toplum
tarafindan iyi bilinmedigi ve anlagilamadigi iilkelerde koruyucu saglik hizmetlerine
onem verilmemekte ve bu hizmetlere istek de ¢ok az olmaktadir. Gelismis tilkelerde

ise saglik politikalar1 biiyiik agirlikla korunma ve 6nlemeye dayanmaktadir (4, 5).

Taramada kullanilan testlerle tani amaglh testler arasindaki farklilik iyi
bilinmelidir. Tarama testi saglikla ilgili bir sorun olabilecegi konusunda
uyarmaktadir. Tek basina kesin olarak hastaligin oldugunu séyleyemez. Siiphe edilen
saglik sorununun olup olmadiginin anlasilabilmesi i¢in kesin tan1 koydurucu testlerin

uygulanmasi gerektigini bildirmektedir (2, 3, 5).

Taramalar pek c¢ok yararlarinin yani sira siliphesiz kisiye verebilecegi bazi

zararlar1 da olabilmektedir. Bunlar arasinda tarama sonuclarinin kisiye verebilecegi



kaygi, kisinin kendine olan giliveninin sarsilmasi ve bir genetik farklilik
saptandiginda kisinin damgalanmas1 ve ayrimciliga maruz kalmasi sayilabilmektedir.
Bu problemleri, taramalarda genel etik ve yasal kurallara uygun davranarak

¢coziimlemek olas1 olabilmektedir (6).

Bir tarama programinda, taranacak hastaliga ve taramada kullanilacak teste
iliskin, tarama organizasyonu ile ilgili ve ekonomik olmasi gibi ¢esitli 6zelliklere

sahip olmas1 gerekmektedir (2).

Gliniimiizin gelisen teknolojisi yenidogan taramalarinda yeni bir ydntemin
kullanilir hale gelmesini saglamistir. Bu yeni yontem MS/MS’dir. Tek bir kan 6rnegi
gerektiren bu yontemle tarama sistemi “ bir test- bir hastalik ““ kavramindan “ bir
test- birgok hastalik” kavramina gecis saglanmistir (7, 8). GYTP sayesinde 2006 yili

itibariyle 50°den fazla spesifik metabolik hastalik erken donemde taranabilmektedir.
9
Temel amag hastaliklarin belirti ve geriye doniisiimsiiz zararlar vermeden tani

konulmasi oldugundan tarama testlerinin en yaygin bir sekilde uygulandigi dénem

yenidogan donemidir.

Yenidogan taramalarinda MS/MS yontemi ile 6rneklerin alinmasi aynen diger
yontemlerle yapilan taramalarda oldugu gibidir (8). Tarama islemi yenidogan
bebeklerden kan Orneginin alinarak tarama laboratuvarlarina gonderilmesi ile
baslamaktadir. Ornekler genellikle posta sistemi araciligi ile tarama merkezlerine
gonderilmektedir. Tarama sonucunda test sonuglar1 pozitif ve negatif olan iki grup
yenidogan ile karsilasilmaktadir. Negatif sonug alinanlarda hastalik yoktur (gergek
negatif) ve normal olarak degerlendirilmektedir. Yalanci negatif sonu¢ alindi ise
hastalik/durum dogal seyrini izleyecektir. Test sonucu pozitif bulunan
yenidoganlarda hangi teknoloji ile dogrulanacagina karar verilmelidir. Bu testler
sonucu hasta oldugu kanitlanan yenidoganlarda tedavi baslanmaktadir. Yalanci

pozitif sonug alinan yenidoganlar ise normal yagamlarin siirdiirmektedirler (2, 3).

Dogumsal metabolizma hastaliklari, viicudun biyokimyasal islevlerindeki
bozukluklar sonucu gelisen, ¢ogunlugu genetik gecisli kalitsal hastaliklardir. Degisik

yakinmalarla basvurduklarindan giiniimiizde tani1 alamadan kalan ¢ok sayida vaka



oldugu gibi, yeni tamimlanan bir¢ok dogumsal metabolizma hastaligi da

bulunmaktadir.

Dogumdan sonra saatler ve giinler iginde gelisen emme isteksizligi, solunum
giicliigii, apne, hipotoni, kusma, dehidratasyon, letarji ve konviilziyon gibi belirtilerle
baslayan dogumsal metabolizma hastaliklari, kolaylikla enfeksiyon ve diger sik
goriilen hastaliklarla karigtirilabilmekte ve 6liim nedeni hatali olarak sepsis, kalp

yetersizligi, intraventrikiiler kanama olarak kaydedilebilmektedir (1).

GYTP adi altinda uygulanan MS/MS yo6ntemi, ciddi bulgularla seyreden ve
erken donemde tedavi edilmedigi takdirde 6liime neden olan dogumsal metabolizma
hastaliklarinin tek bir testle kolay, ucuz, duyarli ve Ozgiin tarama olanagi

saglamaktadir (1, 8, 9).

Ayrica bu program aile, toplum ve saglik bakim vericileri i¢in onemli etik ve

yasal sorgulamalar1 da beraberinde getirmektedir (6, 9).

Saglik alaninda 6nemli bir gelisme olan GY TP nin aile acisindan da psikolojik
etkilerinin oldugu kac¢milmazdir. “Bebegime test nasil yapilacak?”, Taramanin
maliyeti ne kadar?”, ”Sonucu nasil 6grenebilirim?” gibi GYTP’nin uygulanmasi,
maliyeti ve testin sonucuna yonelik bilinmeyenler ailesel strese neden olabilecek
faktorlerdir (www.idph.state.ia.us/genetics/neonatal parent page.asp, Erisim tarihi:
12.02.2008).

Bu calisma; 0-1 yas arasi ¢ocugu olan ebeveynlerin GYTP’ye iligkin

diistincelerini belirlemek amaciyla tanimlayict ve iliski arayici olarak yapilmistir.



4. GENEL BILGILER

4.1. Yenidoganlarda Dogumsal Metabolizma Hastaliklarinin Taranmasi

Yasamimiz genellikle sansa dayali olaylar tarafindan yonetilmektedir. Robert
Guthrie icin zeka geriliginin nedenlerine yonelik bir omiir boyu siirecek ilgi,
oglundaki gerilikten, FKU’da goriilen zeka geriligini Onlemeye yonelik caba ise
esinin zeka &ziirlii yegenine FKU tanis1 konulmasindan kaynaklanmistir. Iste bu
nedenlerden, Guthrie’nin, FKU’ya yoénelik yenidogan taramasimi hizmete
sunmasindan sonra metabolizma bozukluklarina iliskin, giiniimiizde ¢ok daha

kapsamli yenidogan taramalar1 ortaya ¢ikmistir (8, 9, 10, 11, 12).

Yenidogan taramalar etkilenen binlerce ¢cocugun yasamini iyilestiren, tiim halki
kapsayan, sistematik, ilk ve en biiyiik 6rnegi olusturmaktadir (9). Amerikan Toplum
Sagligi Kurumu’nun Kasim 2006 ‘da yaymlanan “Ulusal Saglik” isimli gazetesinde
“Yenidogan taramalarinda yalnizca bir ¢ocugu yakaladigin takdirde, onun igin farkl
bir diinya hazirlamis olursun.”seklinde ifade edilerek bu konunun Onemine

deginilmistir (13).

Amerika’da 2004 yilinda yaklasik 4 milyon bebek yasaminin ilk haftasi i¢inde
0zel metabolik, endokrin ve hematolojik hastaliklar agisindan taranmistir. Bununla
birlikte Amerika’da igitme taramalar1 da dahil olmak {izere yenidogan taramalarinda
her 500 ile 1000 yenidoganin birinde kalitsal hematolojik, endokrin ve metabolik
hastaliklar ortaya ¢ikabilmektedir (9, 12, 13, 14, 15).

Ulkemizde yilda yaklasik 1 milyon 378 bin bebek dogmaktadir. Bu bebeklerin
%0.17’s1 bir yasina gelmeden 6lmektedir (www.hacettepe.edu.tr, Erisim tarihi:
20.1.2009). Oliim nedenlerine baktigimizda bugiin enfeksiyon hastaliklarina bagl
mortalite ve morbidite oranlar1 azalirken, kalitsal, metabolik ve diger genetik
hastaliklar glindeme gelmektedir (www.saglik.gov.tr/TR/Genel/BelgeGoster.aspx,
Erisim tarihi: 27.09.2009).



4.1.1. Tarihge

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 saptamistir. Ardindan Amerika’da Dr.

George Jervis FKU hastaligini tanimlamistir.

Dr. Hors Bickel ve arkadaslar1 1951 yilinda FKU’lu hastalar i¢in ilk formula
mamay1 tiretmistir (www.ctf.edu.tr/stek/pdfs/35/3510.pdf, Erisim tarihi: 10 Aralik
2009).

FKU acisindan toplumsal taramaya yonelik ilk test Dr. Willard Centerwall
tarafindan 1957 yilinda uygulanmaya baglanmigtir (16). Bu test hastanin idrarina
damlatilan demir (3) kloriir ¢ozeltisinin fenilpiruvik asit ile reaksiyona girmesi
sonucunda yesil renk almasina dayanmaktaydi. Ancak testin pozitiflesebilmesi i¢in
gerekli olan fenilpiruvik asit bebek ancak birkac haftalik oldugunda yeterli miktara
ulagtyordu. Bu nedenle yeterince erken donemde hastalara tan1 konulamiyor ve

tarama testi olarak uygulanamiyordu.

FKU’lu hastalardan her seferinde 15- 20 cc kan 6rnegi almak zorunda olan Dr.
Robert Warner ile bir kanser arastirmacisi olan Dr. Robert Guthrie’nin, 1959 yilinda
ortak calismasi sonucu olduk¢a basit, bakteriyolojik inhibisyona dayanan bir test

ortaya ¢ikmistir.

Dr. Guthrie 1961 yilinda testi daha da basitlestirerek toplumsal tarama testi
olarak tiim yenidoganlara uygulanmasi i¢in ¢alismaya baslamistir. New York’da ilk
kez 1965 yilinda tim yenidoganlara Guthrie testinin uygulanmasi zorunlu hale
getirilmigti. Hastaligin 6neminin anlagilmasinin ardindan tarama testi tiim tlkelerde
yaygin olarak uygulanmaya baslanmistir (8, 9, 11, 12, 13, 17). Temmuz 2005
itibariyle de, ardisik kiitle anlamina gelen MS/MS yontemi eyaletlerin yiizde 60’inda
uygulanmaya baslanmistir (1, 9, 10).

Amerika Birlesik Devletleri'nde (ABD) tarama programlarmin kapsadig
metabolik ve diger bozukluklar Ulusal Yenidogan Tarama ve Genetik Kaynak
Merkezi (National Newborn Screening and Genetic Resource Center) tarafindan
izlenmektedir. Tiim eyaletler, FKU, konjenital hipotiroidizm ve galaktozemi, iki

eyalet disinda tlimii ise rutin olarak orak hiicre hastalig1 ve diger hemoglobinopatiler



icin tarama yapmaktadir. Maple syrup urine hastaligt (MSUD), homosistinuri ve
biyotinidaz yetersizligi gibi metabolik bozukluklara yonelik taramalar, eyaletlerin

yaklagik {icte birinde yapilmaktadir.

ABD disinda, metabolik bozukluklar i¢in evrensel yenidogan taramast hemen
hemen tiim Bat1 Avrupa lilkelerinde ve pek cok Dogu Avrupa iilkesinde
uygulanmaktadir. Avustralya ve Asya’da evrensel metabolik tarama, Japonya,
Avustralya, Yeni Zelanda, Singapur ve Tayvan’da; Orta Dogu bélgesinde Israil’de;
Giliney Amerika’da Sili ve Uruguay’da yapilmaktadir
(www.gata.edu.tr/dahilibilimler/cocuk/Ders_Konulari/seminer paneller/eski_yillar/y
enidoganlarda-metabolik-tarama.ppt, Erisim tarihi:29 Agustos 2009). Yenidogan
metabolik taramasi 6zellikle Japonya, Avustralya ve Yeni Zelanda’da oldukca

kapsamlidir (10).

Ulkemizde ise, Hacettepe Universitesi Tip Fakiiltesi Cocuk Saghgi ve
Hastaliklar1 Anabilim Dali Metabolizma- Beslenme Unitesi ve TUBITAK isbirligi
ile 1983 yilinda FKU insidansin1 saptamak icin bir pilot ¢aligma yiiriitiilmiistiir.
Insidansin yiiksek oldugu saptanmis ve 1986 yilindan baslayarak Saghk
Bakanligi’nin organizasyonu ile 36 il merkezinde tarama programi yiiriitiilmeye
baslanmistir. Tiim illere yayginlasmasi 1993 yilin1 bulmustur. Bu program, 1994
yilinda ulusal tarama programma doniistiiriilmiistiir. Hacettepe, Istanbul, Dokuz
Eyliill ve Cumhuriyet Universiteleri Tip Fakiilteleri ve Hifzissihha Enstitiileri
tarafindan taramalar, biiyilik bir basar1 ve 6zveriyle yiirlitiillmiistiir. Yenidogan tarama
programinin uygulandigi 25 Aralik 2006 tarihinden itibaren tiim yenidoganlarin

Konjenital Hipotiroidi ve FKU y6niinden taranmas1 hedeflenmektedir (2, 5).

Ulusal yenidogan tarama programi i¢in dncelikle bir bilim komisyonu
olusturulmustur (www.ctf.edu.tr/stek/pdfs/35/3510.pdf, Erisim tarihi: 10 Aralik
2009). Bilim kurulunun 6nerisi dogrultusunda biyotinidaz eksikligi taramasina
baslanma karar1 alinmistir. Haziran 2008 itibariyle de tarama programina eklenmistir

(www.gaziantepsaglik.gov.tr/neonataltarama.htm, Erisim tarihi: 28.09.2009).




4.1.2. Tarama programinin 6zellikleri:

Tarama, bir toplumda hizla uygulanabilen testler ve muayenelerle bilinmeyen
hastaliklarin ortaya ¢ikarilmasi siirecidir. Taramanin amaci, hastalik siiphesi olanlari
miimkiin oldugu kadar dogru bir sekilde tespit ederek belirtiler gelismeden 6nce
erken tan1 konulmasidir. Hastaligin erken asamada belirlenmesi, kisa siirede topluma
yararli olacak sekilde tedavinin gelistirilmesini saglayabilmektedir

(2),(www.gaziantepsaglik.gov.tr/neonataltarama.htm, Erisim tarihi: 28.09.2009).

Taramalarin sonucu iyilestirme, negatif sonuclar geldiginde rahatlik hissi (giiven

hissi) ve daha az radikal tedavi gibi ¢esitli potansiyel faydalar1 vardir.

Testin getirmis oldugu riskler, hastaligin kanitlanmasiyla birlikte bireyin
etiketlenmesi, yanlis pozitif sonuglar nedeniyle gereksiz tedavi uygulanmasi ve bu
sonuglarin endiseye neden olmasi, yersiz giivence vermesi ve kisiyi yanlis

yonlendirmesi taramalarin zararlar1 arasindadir (8, 14).

Bir tarama programinin ¢esitli 6zellikler tagiyan birimleri asagida belirtilmistir:

4.1.2.1. Taranacak hastahga iliskin ozellikler:
e Sik goriilen (prevelans ve insidansi yliksek) hastaliklar,

e Geriye doniisiimsiiz zarar vermeden once dikkat c¢ekecek belirti ve

bulgusu olmayan hastaliklar,

e Bazi belirti ve bulgularin geriye doniistimii miimkiin olmasa da erken

teshisin aile ve hasta agisindan yarar sagladigi hastaliklar (kistik fibrozis
gibi),
e Toplumda 6nemli bir sorun olan hastaliklar (hastalik ve 6liim sayist

yiiksek),
e Etkin tedavisi olan hastaliklar,

e Giivenilir tarama testi olan hastaliklar [duyarlilik (sensivite), 6zglinliik

(spesifisite), pozitif ve negatif “predictive” degerler]

e Maliyet/ yarar orant uygun olan hastaliklar,



e Tarama giderleri ¢ok yiiksek olmayan hastaliklar,

e Tarama testi hasta ve toplum tarafindan kabul edilir olan hastaliklar

tarama kapsamina alinmalidir.

Ideal bir tarama testi pahali ve agrili girisimi olmayan, tedavisi miimkiin bir

hastalig1 taramada 6zgiinliik ve duyarlilig1 yiiksek olan bir testtir.

4.1.2.2. Taramada kullanilacak teste iliskin 6zellikler:
¢ Giivenilir ve gecerli olmali,

e Testte kullanilacak metabolitin yasa, beslenme sekline ve alinan

ilaclara gore degisimi iyi biliniyor olmali,
¢ Genis kitlelerin taranmasina olanak vermeli,

e Testte kullanilacak metabolit miimkiin oldugunca uzun siire 6rnekte

normal kalmalidir.

4.1.2.3. Tarama organizasyonuna iliskin ozellikler:
¢ Organizasyon Orneklerin toplanmasinda,
e Analizinde,

e Test sonucu bozuk bulunan hastalara kisa siirede erismede etkin

olmalidir.
e Ekonomik olmasi,

Taramada gdrev alan personel ve taranan kitle, taramanin 6nemi ve yararlari
konusunda bilinglendirilmelidir (2, 5),

(www.gata.edu.tr/dahilibilimler/cocuk/Ders Konulari/seminer paneller/eski vill

ar/yenidoganlarda-metabolik-tarama.ppt, Erisim tarihi:29.09.2009).
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4.1.3. Tiirkiye’de yenidogan tarama yapilanmasi

Eski fenilketoniiri tarama programina gore, dogum yapilan tim saglik
kuruluglarindan alinan kan Ornekleri tarama merkezlerine gonderilmekte, sonuglar

ayn1 merkezden Bakanliga gonderilmekteydi.

Gilintimiizde ise Guthrie kagitlar1 illerin beklenen dogum sayilarina goére Ana
Cocuk Sagligi ve Aile Planlamasi (ACSAP) Sube Miidiirliigii'niin lojistik planlamasi
ile illere direk program sirketinden gonderilmektedir. 11 Saglik Miidiirliigii saglk
kurumlarina dagitimin1 yapmaktadir. Saglik kuruluslar1 kan 6rneklerini almakta ve
toplanan Guthrie kagitlarrm Il Saghk Miidiirliikleri ACSAP Subelerine belirlenen
giinlerde iletmektedirler. ACSAP Subelerinde biriken kan 6rnekleri haftanin belirli
giinlerinde Hifzisthha Merkezi’ne gonderilmektedir. Tarama Merkezine ulasmis olan
Guthrie test kagitlar1 incelenir ve sonuglar1 elektronik ortamda Saglik
Miidiirliiklerine bildirilmektedir. Siipheli ya da hasta bebeklere, acil olarak kurumlara

geri dontilerek gerekli yonlendirme ve uygulamalar yapilmaktadir.

Tiirkiye’de yenidogan tarama yapilanmasi, yukaridan asagiya dogru Hifzisihha
Merkezleri, ACSAP Genel Miidiirliigii, 11 Saglik Miidiirliikleri ACSAP Subeleri,
Saglik Grup Bagkanliklar1 ve 1., 2., 3. Basamak Saglik Kurumlari’ndan olugsmaktadir

(www.gaziantepsaglik.gov.tr/neonataltarama.htm, Erisim tarihi: 28.09.2009),

(www.ism.gov.tr/indir/acsap/NTP_Ozet Bilgi.ppt, Erisim tarihi: 26.09.2009).

4.1.4. Kan 6rneginin alinma teknigi

¢ Yenidogan taramalar i¢in genellikle ayni yontemle 6zel filtre kagitlar:

tizerine kan 0rnegi alinmaktadir.
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den, topuw alkolle silip k
kafjidin arka yizine de gegecek sekilde em
direrek aliniz

Sekil 1. Ulkemizde FKU igin yenidogan taramalarinda kullanilan Guthrie kart1 ve
bilgi formu (2).

e Ornek iizerine istenilen bilgiler tercihen koyu, silinmez bir tilkenmez

kalemle yazilmalidir. Kartin tizerindeki bilgilere ek olarak;

0 Almakta oldugu ilaglar; Bebegin antibiyotik alip almadigi
belirtilmelidir. Bakteriyolojik inhibisyon assay seklinde yapilan
taramalar1 antibiyotikler etkiler (penisilin G, metisilin, kloramfenikol,

ampisilin, tetrasiklin).
0 Beslenme sekli (anne siitii, mama) belirtilmelidir.

e Tarama i¢in kan 6rnegi bebegin ayaginin plantar yiizii lateral kisimlari

kan alimi i¢in en uygun bolgelerdir.
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Sekil 2. Dogumsal metabolik hastalik taramalari i¢in yenidogan bebegin
topugundan kan alma yerleri

(www.gata.edu.tr/dahilibilimler/cocuk/Ders Konulari/seminer paneller/eski villar/y

enidoganlarda-metabolik-tarama.ppt, Erisim tarihi:29.09.2009).

e Kan alinacak bolgenin sicak bir havlu (mak. 42°C) ile hafifge
1sitilmast ve bebegin ayaginin kalp diizeyinden asagida bir yerde tutulmasi

kan akimini kolaylastirmaktadir.

e Bolgenin temizliginde %70’lik izopropil alkol kullaniimalidir.
Alkoliin fazlasi steril bir gazli bez ya da pamuk tamponla silinmeli ve bolge
havanin etkisiyle kurumaya birakilmalidir. Aksi takdirde bolgedeki fazla
alkol kan 6rnegini sulandirmakta ve hatali sonuglar elde edilmesine neden

olabilmektedir.

e Kan alinacak bolge steril bir lanset yardimi ile 2.0- 2.4 mm
derinliginde delinmelidir. Kanin ilk damlast bir gazli bezle silinmelidir.
Kiigiik prematiirelerde belirtilen derinlikteki ponksiyonlar kemige zarar

verebilmektedir.
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Sekil 3. Dogumsal metabolik hastalik taramalari i¢in yenidogan bebegin topugundan
kan alma teknigi

(www.gata.edu.tr/dahilibilimler/cocuk/Ders Konulari/seminer paneller/eski vyillar/y

enidoganlarda-metabolik-tarama.ppt, Erisim tarihi:29.09.20009).

e Kart, ponksiyon bolgesinde gollenmis biiyiikge bir kan damlasinin
yilizeyine kuvvetle bastirilarak, isaretli kismin 6n ve arkasinin kani emmesine

izin verilmelidir. Kan 6rnegi kartin sadece bir tarafi kullanilarak alinmalidir.

Sekil 4. Dogumsal metabolik hastalik taramalar1 i¢in yenidogan bebegin topugundan
alinan kanin Guthrie kartina emdirilmesi

(www.gata.edu.tr/dahilibilimler/cocuk/Ders _Konulari/seminer paneller/eski_yillar/y

enidoganlarda-metabolik-tarama.ppt, Erisim tarihi:29.09.20009).
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e Ornek yatay pozisyonda en az ii¢ saat siireyle oda 1sisinda kurumaya

birakilmali, tam olarak kurumadan zarf i¢ine konulmamalidir.

¢ Yenidogan taramalari ile belirlenen hastalarda yasamin ilk yirmi giinii
icinde tedavi baslanmasi amaglanmaktadir. Bu nedenle Ornekler miimkiin

olan en kisa siirede tarama merkezlerine gonderilmelidir.

e Kan Ornegi alma islemi tamamlandiktan sonra ponksiyon yapilan
bolgeye steril bir gazli bez ya da pamuk tampon uygulanarak ve ayak kalp

seviyesinden yukarida tutularak kanama kontrolii saglanmalidir.

e Tarama yapilmis oldugu ve sonucu, hasta dosyasinin kolayca

goriilebilecek bir yerine mutlaka yazilmalidir.

e Eger anne- baba 6rnek alinmasina karsi ¢ikmissa bu belgelendirilmeli,

imza alinmali ve dosya i¢inde saklanmalidir.

e Tarama sonucu normal bulunmamasi halinde mutlaka dogrulayict
testler uygulanmalidir. Kesinlik kazanmis bazi durumlar (galaktozemi ve
MSUD gibi) disinda tedaviye baslamak icin bu testlerin sonuglar

beklenmelidir.

4.1.4.1. Kan ornegi alminda dikkat edilmesi gereken noktalar

e Kan Ornegi alinmadan Once bu Ornegin emdirilecegi bolgelere elle

dokunulmamalidir.

e Daha Once lanset ile delinmis bir bolge varsa buranin yeniden lansetle

delinmesinden kagimnilmalidir.

e Bolge fazla sikilmamalidir. Fazla sikilmasi halinde 6rnek hemolize

ugrayabilmekte veya doku sivisi ile karigabilmektedir.

e Eger isaretli kismin tiimiinii doldurmadan kan akimi durdu ise, bu
kisim yeniden kullanilmamali, kan Ornegi alma islemi kartin bir bagka

kisminda tekrarlanmalidir.
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e Kan oOrnegi kart iizerine igne veya kapiller tip yardimi ile
emdirilmemelidir. Dairenin birkag noktasindan ayr1 ayri damlalar halinde kan

emdirilerek, bir noktada birlesmesi tek damla halini almas1 saglanmalidir.
e Uzerinde cizik ve siyriklar olmamasina dikkat edilmelidir.

e Ornek alindiktan sonra kartin arka yiiziine bakilarak aynen 6n yiizde
oldugu gibi arka yiizde de esit biiyiikliikte leke birakacak sekilde kanin emilip

emilmedigi kontrol edilmelidir.

e Kart {izerine birka¢ &rnek almmasinda yarar vardir. Ilk calismada

sonu¢ alinamadiysa testin tekrari i¢in yeterli 6rnek bulunmalidir.

e Lateks eldivenlerde pudra bulundugundan eldivenle bile kan alinan
bolgeye ve kan Orneklerine dokunulmamalidir. Su, mama, antiseptik

soliisyonlar ve diger ¢evresel ajanlarla kontaminasyonu dnlenmelidir.

e Orneklerin kurutulmasinda radyatér, sa¢ kurutma makinasi, dogrudan
giines 1sinlar1  veya iklimlendirme araglarindan yararlanilmamalidir.

Dogrudan 1s1 6zellikle galaktoz-1-fosfat iridil transferaz aktivitesini yok eder.

e Ornekler zarfa konulurken dier hastanin kan 6rnegi bir Onceki

hastanin kan igermeyen kismui ile temas eder durumda olmalidir.

e Zarflarin plastik torba icine konulmasi bakteri lireme olasiligini

arttirdigindan dolay1 bu islemden kaginilmalidir.

e Asagidaki durumlarda yenidogan bebekten tarama i¢in kan Ornegi

alinip alinmadig biiytiik bir titizlikle sorgulanmalidir:
o Ozellikle evde dogan bebekler,
0 Dogduklarinda bagka bir hastalig1 olan bebekler,

0 Hayatin ilk giinlerinde bir baska hastaneye transfer edilmesi

gereken bebekler.

e Her yenidogandan yasina, beslenme durumuna ve sekline
bakilmaksizin taburcu olmadan ya da bir baska yere transfer edilmeden

hemen 6nce 6zel filtre kagitlarina kan 6rnegi alinmalidir.
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e Metabolik tarama amagh kan 6rnegi alinmasi i¢in en ideal zaman
bebegin proteinli besinler almaya baslamasindan 24 saat sonrasi, ilk 72

saatlik suredir.

e Zamaninda dogmus bebeklerde kan oOrnegi miimkiin oldugunca

taburcu olmaya yakin alinmali, bu siire yedi gilinii gegmemelidir.

e Eger ornek ilk 24 saat iginde alinmak zorunda kalindiysa, bebek 1- 2

haftalik olunca yeni bir 6rnek alinarak test edilmelidir.

e Daha 6nce Ornek alinmadiysa, beslenme durumlarina bakilmaksizin
prematiirelerde, parenteral beslenme uygulanan bebeklerde ve tedavi almakta

olan bebeklerde yedinci giin civarinda kan 6rnegi alinmalidir.

e Bebegin transfiizyon almasi veya bebege diyaliz uygulanmasi zorunlu
ise ve bebegin durumu uygunsa hemen bu islemlerden Once ornek
almmalidir. Bu sirada 6rnek almak miimkiin olamadi ise bebegin plazma
ve/veya eritrositlerinin kendi metabolik durumunu yansitmaya basladigi en
erken donemde, beslenmeyi takiben 48-72 saatlik slirede 6rnek alindigindan

emin olunmalidir.

e Kan ornegi ilk 24 saat igerisinde ve transfiizyon oncesi alinmigsa test
30. ve 60. giinlerde, ilk kan 6rnegi transflizyon sonrast alinmigsa test 6., 30.
ve 60. giinlerde tekrar edilmelidir. Her seferinde en son transfiizyonun ne

zaman yapilmis oldugu 6rnek tlizerinde isaretlenmelidir.

e Bebegin bir bagka hastanenin yenidogan yogun bakim iinitesine
gonderilmesi gerekiyorsa, devir notlari iginde tarama i¢in kan Orneginin

almip alinmadigi belirtilmelidir.

e Bebegi devir alan hastane de bu konuyu gozden gecirmeli, eger 6rnek
bebegin geldigi hastanede alinmadiysa, bunu ilk yedi giin icerisinde almali,
dosyasina kaydetmeli ve devreden hastaneyi bilgilendirmelidir. Hastanede
kalma siiresi 14 giinden daha uzun ise bebek taburcu olacagi sirada, bir aydan

uzunsa 1. ayda yeni bir 6rnek daha alinmalidr.
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e FKU ve galaktozemi taramalari i¢in bebegin en az 48 saat siireyle
enteral beslenmesi tercih edilmektedir. Yeterli beslenmeden sz edebilmek

icin bebek giinde en az 75 kcal/ kg enerji aliyor olmalidir.

e Yeterli beslenemeyen bir bebekte testin negatif sonu¢ vermesi
metabolik hastalik bulunmadigi anlamina gelmez. Testin tekrar edilmesi

gerekmektedir.

e Bebegin total parenteral beslenme sekli (TPN) ile besleniyor olmasi
FKU ve diger baz1 aminoasit metabolizma bozukluklar: i¢in yanlhs pozitif

sonuclar alinmasina yol agabilmektedir. Testin tekrar edilmesi gerekmektedir.

e Soya bazli bir mama ile beslenmekte olan bir bebekte laktoz alimi
olmadigindan galaktoz birikimi olmaz ve yanlis negatif sonu¢ alinmasina

neden olabilmektedir.

e Bebek yenidogan yogun bakim iinitesinde kaybedilirse, Oliimden
hemen sonra tarama i¢in kan 6rnegi alimmalidir. Metabolik hastaliklar ve
konjenital hipotiroidilerin bazilar1 genetik gecisli olduklarindan alinan

sonucun izleyen gebeliklerde yarari olacaktir.

e Ailede daha dnceden saptanmis bir metabolik hastalik olmas1 halinde

Onerilen zamanda tarama i¢in kan 6rnegi alinmalidir.

e Dogumsal kalp hastalig1 veya santral sinir sistemi bozukluklar1 olan
bebeklerin annelerinden hiperfenilalaninemi i¢in kan 6rnegi gonderilmelidir
(1,2,95),

(www.gata.edu.tr/dahilibilimler/cocuk/Ders Konulari/seminer paneller/eski

yillar/yenidoganlarda-metabolik-tarama.ppt, Erisim tarihi:29.08.2009),

(www.duzen.com.tr/workshop/2005/dr_behice.pdf, Erisim tarihi:
26.08.2009).

4.1.5. Yenidoganlarda metabolik hastalik taramasinda karar akis semasi

Taramada karar akis semast igerisinde ilk “diiglim” hangi hastaliklarin

taranacagina karar verme basamagidir. Taramada hangi teknolojinin kullanilacagina
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karar verme de ikinci 6nemli “digiim” i olusturmaktadir. Laboratuvara ulasan kan
Ornegi yetersiz bulunmus ve bu Ornekle karar verilememisse yeni Ornek
istenmektedir. Negatif sonug¢ alinanlarda hastalik yoktur ( gercek negatif) ve normal
olarak kategorize edilmektedir. Yalanci negatif sonug alindi ise hastalik/durum dogal
seyrini izleyecektir. Test sonucu pozitif bulunan yenidoganlarda hangi teknoloji ile
dogrulanacagina karar verilmelidir. Bu testler sonucu hasta oldugu kanitlanan
yenidoganlarda tedavi baglanmaktadir. Yalanci pozitif sonug alinan yenidoganlar ise

normal yasamlarini siirdiirmektedirler.

Dogru teghis

almig hastalik/
L durum

Yeni ek Dogrulayici
alinmasi gerekli ——| +) testler )
l T \ Normal
sonug
Omeklerin = Taranacak ———» Taramada
toplanmasi durum/ kullanilacak
ve larama hastalik teknoloji

Sekil 5. Yenidoganlarda metabolik hastalik taramasinda karar akis semasi (2).

Test sonuclari ile yenidogan bebekte aranan hastaligin gercekten olup olmadigi

karsilastirildiginda dort ¢esit sonug elde edilmektedir:

4.1.5.1. Gergek pozitif

Hasta olan kisi testle saptanmis olur, ileri laboratuvar yontemleri ile dogrulanip

tedavi edilmektedir.
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4.1.5.2. Gergek negatif

Aranan hastaligin taranan bireyde olmadigi testle de dogru bir sekilde

saptanmigtir.

4.1.5.3. Yanhs pozitif

Aranan hastaligin taranan bireyde oldugu hatali bir sekilde saptanmistir. Bu
durumda hasta, uygulanan daha ileri testlerin giigliikkleri, masraflari ile kars1 karsiya

kalmakta, hasta ve ailesi endise yagayabilmektedir.

4.1.5.3.1. Yanhs pozitif sonu¢ alinmasinda rol oynayan faktorler:

e Laboratuvar hatasi,

¢ Yanlis anlama veya yanlis bilgi,

e Ornek alimma bagli yapilan hatalar,

e Bebegin dogum sirasinda strese maruz kalmast,

e Ornegin ilk 24 saatte alinmasi,

e Toplanma teknigi (kalin damla alinmasi),

e Kurutulma yolu,

e Saklama ve transport sekli,

e Kontamine 6rnek, yanlis isaretlenmis 6rnek,
Bebege bagli;

e TPN,

e Vitamin C, Vitamin B12 eksiklikleri,

e Immatiir enzim sistemleri,

e Karaciger immatiiritesi,

e Protein yiiklemesi,
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e Belirli ila¢ tedavileri (valproik asid, pivalik asid, benzoik asid ve

MCToil),
e Karnitine verilmesi,

e Annenin 3- methylcrotonyl- CoA carboxylase eksikligi

4.1.5.4. Yanhs negatif

Taranan bireyde aranan hastaligin olmadigi hatali bir sekilde ortaya
konulmustur. Boyle bir sonugla hasta yersiz bir gliven iginde olabilmekte ve bazi
belirti ve bulgular1 géz ardi edebilmektedir. Hepsinden Onemlisi teshis ve tedavi

yaklagimlariin geciktirilmesine neden olabilmektedir.

4.1.5.4.1. Yanhs negatif sonu¢ alinmasinda rol oynayan faktorler:
e Alinmamis veya kaybolmus 6rnek,
e Kontamine, bozulmus (1s1 ve alkol etkisi ile) ve yanlis isaretlenmis 6rnek,
e Bebekte metabolit birikiminin yeterli olmamasi,
e Genetik ozellikler,
e Hasta- normal araliginin ayirt edilememesi,
e Laboratuvar hatasi

ik 24 saatte yanlis negatif sonug oran1 %2 - %31 arasinda degisirken, bu deger
ikinci 24 saatte %0.6- %2 ye, ticlincii giinde ise %0.3’e diismektedir.

Kullanilan testlerin duyarlilik ve 6zginliigli de 6nemli bir faktordiir. Duyarhlik
test sonucu hasta oldugu saptanip diger laboratuvar yontemleri ile de hasta oldugu
saptanan vakalar1 gostermektedir. Ozgiinliik ise hasta olmayan ve test sonucunda da
hasta olmadig1 saptananlar1 gdsteren bir kavramdir. Testin “predictive degeri” de
onemlidir. “Pozitif predictive deger (PPV)” hastaligi olup testi de pozitif
bulunanlarin, “negatif predictive deger (NPV)” hasta olmayan ve testi de negatif
sonug verenlerin orani belirlemektedir. “Predictive deger” ilgilenilen hastaligin

prevalansi ile yakindan ilgilidir.
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Hastaligin prevalansi arttikca PPV artar, NPV azalir. Tersine hastaligin
prevalansi azaldik¢a PPV azalir, NPV artar (2),
(www.duzen.com.tr/workshop/2005/dr_behice.pdf, Erisim tarihi: 26.08.2009).

4.1.6. Genisletilmis Yenidogan Tarama Programi

Yenidogan taramalari, 1960’11 yillarin erken donemlerinde Onlenebilir mental
retardasyonun yikict etkilerini azaltmak ya da elemek amaciyla baslamistir ve 8’den
fazla  hastalik  geleneksel  yontemlerle  taranmustir. 1990’ yillarda
teknik ilerlemeler sayesinde bilimselligin ve tibbi bilgilerin artmasi, yenidogan

tarama programlariin genisletilmesine imkan saglamistir (18).

Bu amagla GYTP adi altinda MS/MS yontemi kullanilmaya baslanmistir

(www.idph.state.ia.us/genetics/neonatal parent page.asp, Erisim tarihi:12.02.2008).

Bu yontem, 30 metabolik hastaligin daha taranmasinda basarili olmustur. 2006
yilinda bu oran daha da artarak 50’den fazla hastaligin taranmasi miimkiin hale
gelmigtir. Oysa bakteriyel inhibisyon assay ile daha az sayida hastalik igin
taramalarm yiiriitiildiigii Ingiltere Yenidogan Tarama Programinda bu oran % 1.5
olarak bulunmustur. Bir ¢alismada 208 yenidogana ait drnekler MS/MS yoOntemi ile
yeniden incelenmistir. MS/MS hiperfenilalaninemi tanis1 almis vakalarin hepsini

dogru teshis etmis ve yanlis pozitif sayisin1 91°den 3’e indirmistir.

Halk sagliginda kurutulmus kan 6rnegi kullanilarak tek bir testle, hizli, kesin ve
dogru tanimlamalar yapan test MS/MS olarak kabul edilmistir. MS/MS, bir ¢arpigsma
odasi ile birbirinden ayrilmig ardisik iki kiitle spektrometrisinden olusur. Tek bir
tetkikle bircok metabolik bozuklugu tespit edebilmesi nedeniyle farklilik
gostermektedir. Yenidogan Guthrie noktasinin kiiciik bir diskinden alinan kan,
biitanol ile tiirevlendirilmekte ve metabolitler elektrosprey ile iyonize edilmektedir.
Iyonlar birinci kiitle spektrometrisinde ayristirilmakta ve bir bilgisayar programu ile
secilmis olanlar parcalara ayrilmak iizere ¢arpisma odasina gegirilmektedir. Pargalar
daha sonra ikinci kiitle spektrometrisine gegcmekte, burada asilkarnitin pargalar1 veya

aminoasit parcalar1 olarak belirlenmektedir. Sonuglar basilarak gosterilebilmektedir
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(8), (www.idph.state.ia.us/genetics/neonatal parent page.asp, Erisim

tarihi:12.02.2008).

Sekil 6. MS/MS Spektrometri Cihazi
(www.duzen.com.tr/workshop/2005/dr_behice.pdf, Erisim tarihi: 26.08.2009).

GYTP, diger halk saghg1 programlarinda oldugu gibi izlem, tan1 ve tedavi

asamalarinda uyum ve isbirligi gerektiren bir siiregtir (19).

4.1.6.1. MS/MS tarama testinin uygulanmasi

Bu asamada, tarama testlerine ulagim, tarama yontemi, taramanin uygulanmasi,
mevcut riskleri, takibi ve erken tanilamanin faydalar1 gibi bilgiler igeren aile egitim
konularma agirlik verilmelidir. Ayrica uygulama 6ncesi aileden bilgilendirilmis izin
alimmalidir. Saglik gorevlileri gestasyonel ve postnatal yas, diyet, transfiizyon, TPN
gibi faktorlerin tarama test sonuglarimi etkilediginin farkinda olmalidir. Sonuglar

uygun bigimde kaydedilmelidir.
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4.1.6.2. MS/MS tarama testinin izlemi

Normal olmayan tarama test sonuglarinin dogru izlemi, hastalik, 6liim ve
hasarlar acisindan oldukca énemlidir. Izlem siiresince primer fonksiyon, anormal test
sonuglar1 olan bebeklerin hastaliklarinin zamaninda ve kolay bir sekilde tam

testleriyle dogrulanmasi ve yonetimidir.

4.1.6.3. Tani testlerinin uygulanmasi

Yap1 olarak cesitlilik gosteren yenidogan tarama programlari ile bir¢ok hastalik
tanilanmistir. Bu ¢esitlilik nedeniyle 06zel laboratuvar testlerine ve tedaviye
gereksinim artmaktadir. Orneklerin ayrilmasi, tanilanmasi ve tedaviye baslanmasinda

uyumlu bir bakim gerekmektedir.

4.1.6.4. Taranan hastaliklarin yonetimi

Bu asamada, uzun yasam yoOnetimi gerektiren hastalia sahip olan bebekler
yenidogan tarama programi ile teshis edilmistir. Her ¢ocuk ulasilabilir, aile merkezli,

stirekli, ayrintili, uyumlu, sevecen ve kiiltiiriine uygun bir bakim alabilmelidir.

4.1.6.5. Taramanin degerlendirilmesi

Yenidogan tarama sistemi adi altinda kresler, tarama laboratuvarlari, il saglik
departmanlari, saglik personeli ve 6zel kuruluslar arasinda dogru zamanda ve uygun
bir sekilde iletisim kurulmalidir. Tarama sistemini olusturan parcalarin her birinin
etkin olabilmesi i¢in toplama, bilgi analizi ve sonug asamalar1 siirekli
degerlendirilmelidir

(www.gata.edu.tr/dahilibilimler/cocuk/Ders_Konulari/seminer_paneller/eski_yillar/y

enidoganlarda-metabolik-tarama.ppt, Erisim tarihi:29.08.2009).
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4.1.6.6. MS/MS tarama testinin faydalari

Tedavisi olan hastaliklara belirtiler gelismeden 6nce tani koyabilmesi ve daha az

radikal tedaviye gereksinim olmasi,
Mental retardasyon ve 6liim gibi ¢esitli problemleri onleyebilmesi,
Tastyicist oldugu genetik hastaligi kesinlestirebilmesi,

Negatif sonuclar alindiginda rahatlik veya giiven hissi uyandirmasi taramalarin

faydalar1 arasindadir (1, 2, 3, 5, 6,10, 19).

Kaliforniya’da, 7.01.2002- 13.06.2003 tarihleri arasinda MS/MS pilot tarama
programini degerlendirmek amaciyla yapilan ¢alismaya 236 kadin dogum hastanesi
katilmistir. Bu siire i¢cinde toplam 755698 dogum olmustur. Calisma kapsaminda bu
yenidoganlarin  %47.0’na  (n=353894) ailelerinden izin alinarak MS/MS
uygulanmistir. Bunlarin %0.13°1 (n=461) siipheli kabul edilerek ileri bir merkeze
gonderilmistir. Bunlarin da %11.0’inda (n=51) hastalik bulunmustur. Yani MS/MS
yontemi ile 6939 yenidoganin birinde hastalik ortaya ¢ikmustir. Sonug olarak, bu

pilot programin metabolik hastaliklar1 belirlemede etkin oldugu saptanmustir (20).

4.1.6.7. MS/MS tarama testinin riskleri
e Tani koyulamadig1 durumda, testin tekrar edilmesi,

e Yanlis pozitif sonuclar nedeniyle verilen gereksiz tedavinin ters etki

gostermesi ve ailede endiseye neden olabilmesi,
e Etkin tedavisi olmayan hastaliklar1 tanilayabilmesi,

e Hastaligin kanitlanmasiyla birlikte bireyin etiketlenmesi ve

ayrimciliga maruz kalmasi,

¢ Kisinin kendine olan giiveninin sarsilmasi taramalarin riskleri arasindadir (2,
6, 13, 19), (www.idph.state.ia.us/genetics/neonatal parent_page.asp, Erisim

tarihi:12.02.2008).
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4.1.7. GYTP ile ilgili yasa ve diizenlemeler

Yenidogan genetik taramalar1 halk saghiginda c¢ok biiylik bir basaridir. Fakat
bircok basarida oldugu gibi aile, toplum ve saglik bakim vericileri i¢in 6nemli etik ve

yasal sorgulamalar1 da beraberinde getirmektedir (9, 13).

Aile agisindan; “Cocugumun ileride giiniin birinde belirli bir hastalikla kars1
karsiya kalacagini bilmeyi istiyor muyum?”, “Cocugumun genetigiyle ilgili
O0grenecegim bilgiler yasamimi planlamamda etkili olacak m1?”, “Yenidoganin
metabolik taramasi ne demek?”, “Bebegime test nasil yapilacak?”, “Testi reddetme
hakkim var m1?”, “Sonucu nasil 6grenebilirim?”,” Kimlik ve test sonuglarina ait
bilgilerimizi bagkalar1 6grenebilir mi?”, “Taramanin maliyeti ne kadar?” (3),

(www.idph.state.ia.us/genetics/neonatal parent page.asp, Erisim tarihi:12.02.2008).

Saglik bakim vericileri acisindan; “Yasa ve diizenlemelere gore, yenidogan
taramalarinda sorumluluk kime aittir?”, Tarama Oncesi aileye bilgiyi ne zaman ve
nasil verelim?”,“Aileden tarama i¢in izin almak gerekir mi?”,“Aile tarafindan tarama
kabul edilmezse ne yapilmalidir?”, “Bebege ve aileye ait kimlik bilgilerini ve test
sonuclarint nasil ve hangi durumda agiklayalim?”, “Yenidogan taramalartyla ilgili

yasa ve diizenlemelerde, kurallara uyulmadig1 durumda yaptirimi var mi?”,

Toplum agisindan; “Yenidogan tarama programi ile tan1 konan cocuklar igin
halkin sorumlulugunun biiylikliigii ve siiresi nedir?”, ” Cocugun ilerideki sagligi
konusunda ailesinin bilgilendirilmis olmasinin, ¢ocuk ve aile {izerinde yarattigi
psikolojik ve sosyal hasarlar1 neler olacaktir?”, “Heniiz tedavisi olmayan bir hastalig1
ortaya koymak i¢in tarama yapmak ne denli etik bir konudur? gibi énemli sorular

giindeme gelmektedir (9, 18, 21).

Tiim yenidoganlarin FKU agisindan taranmasi gerektigiyle ilgili yasa 1960’11
yillarda cikartilmigtir. Eski kanunlar, daha ¢ok laboratuvar testlerinin yapilmasi ve
izlemi siirecinde gereken maliyetle ilgili konular1 igermekteydi. O tarihlerden
itibaren tiim eyaletler ve bolge yargi sistemlerinin ¢ogu, kendi halk sagligini koruma
hizmeti adi1 altinda FKU i¢in yenidogan taramasinin yapilmasi gerektigi konusunda

birlesmislerdir (9, 11, 2, 18, 22).
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Saglik Arastirmalar1 ve Hizmet YoOnetiminin (HRSA) Ulusal Anne ve Cocuk
Saghigi Bolimii (MCHB) ile Amerikan Pediatri Akademisi (AAP) tarafindan
Agustos 2000 tarihinde, bir rapor yaymlanmistir. Bu raporda, yenidogan tarama
programlarini ele alirken, en 6nemlisinin igbirligini saglama oldugunu ve bunun da

ileriki adimlarda destek alabilmemizi saglayacagini bildirmislerdir (11).

GYTP’nin kabul gérmesiyle birlikte 2001- 2006 yillar1 arasinda Kolombiya’nin
bir boliimiinden ve diger 21 iilkeden elde edilen bilgiler degerlendirilmistir. 2006
yilinda Amerikan Koleji Tibbi Genetik Boliimii (ACMG) ve HRSA tarafindan
yayinlanan rapora gore, 50 lilkede 29 hastaligin tamamin1 iceren GY TP baglamustir.
ACMG panelinde hastaliklarin ¢cogunun tarandigi GY TP’ nin en iyi sekilde yerlestigi
Kaliforniya, Massachusetts, North Carolina ve Wisconsin iilkelerinden elde edilen
bilgilere gore, yenidogan tarama programi ile tanilanan ¢ocuklarin sayis1 %32
oraninda artarak 4370’den 6439’a yiikselmistir. Sonuca gore 100 ya da daha fazla
cocukta 10 hastalik, 50 ya da daha fazla ¢ocukta 4 hastalik ve 15 ya da daha az
cocukta 9 hastalik rapor edilmistir (9, 12, 13, 14, 18, 23),
(www.cdc.gov/MMWR/PDF/wk/mm5737.pdf, Erisim tarihi: 02.02.2010).

Amerika’da yenidogan tarama faaliyetleri konusunda hiikiimetin aldig1 politik
kararlar Ulusal Bilim Akademisi, Tip Kurumu, AAP ve diger kurumlar tarafindan
incelenmistir. Amerika’da 50 eyalette uygulanan GYTP ile ilgili yasa ve
diizenlemelerde tarama sorumlulugu, bilgilendirilmis izin, maliyet ve yaptirim gibi

onemli noktalara yer verilmektedir.

Yasa ve diizenlemelere gore; Yenidogan tarama programinda sorumluluk,
Giliney Amerika eyaletlerinde, ¢ogunlukla doktor, aile ya da yasal velisine; Kuzey
Amerika eyaletlerinde doktor, yenidogandan sorumlu kisi ve kurum, ebe ve
hemsireye; Bati Amerika eyaletlerinde ise doktor, yonetici hemsire, uzman ebe-

hemsire, ebe ve anneye verilmistir.

Eyaletlerdeki saglik sigorta sistemi genellikle, testin uygulanmasi ve izlem
maliyetini karsilamaktadir. Colombia, Georgia, Kansas, New York, Pennsylvania ve

West Virginia eyaletlerinde sigorta sistemi tarama maliyetini 6dememektedir.
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33 eyaletin tarama programinda, dini nedenler disinda taramaya katilim zorunlu
tutulmustur. Reddetme durumu yazili ve imzali bir belgeyle kanitlanmakta, cocugun

tibbi kaydina eklenmektedir.

18 eyaletin tarama programina gore, kimlik bilgilerini bildirmek i¢in aileden
birinin ya da velisinin izni olmasi gerekmektedir. 19 eyalette, bilimsel ¢aligmalarda
arastirmacilarin yenidogan tarama bilgilerine ulagsmasina ve kullanmasina izin
verilmektedir. Cogu eyalette dogum hizmeti ve izlemin yiiriitiillmesi amaciyla,
laboratuvar personeli, saglik personeli ve primer bakim doktorlar1 gibi saglik

calisanlarina kimlik bilgilerine ulasma hakk1 verilmistir.

Eyaletlerde yiiriitiilen tarama programlarinda, saglik personeli test sonuglari
pozitif olan yenidoganlarin aileleri ya da yasal velisi ile kendileri goriismektedir.

Ulasilamadig1 durumda eyaletteki saglik departmanina bildirilmektedir.

51 eyalette yiiriitiillen yenidogan tarama programlarindan yalniz birinde brosiir
gibi egitim materyali bulunmamaktadir. Ancak brosiirii olusturmak icin ¢alismalar
devam etmektedir. 10 programda brosiiriin dagitilmasinin kadin dogum doktorlarina,
14 programa gore de dogum Oncesi hizmet veren saglik personeline ait oldugu rapor

edilmektedir.

Hemen hemen tiim eyaletler, halk sagligi departmanlar tarafindan elde edilen
kimlik ve tarama bilgilerinin gizliligini ve giivenligini saglayan yasa ve
diizenlemelere sahiptir. 13 iilkede, bu yasa ve diizenlemelere uyulmadigi durumda,
para ve hapis cezasi gibi Ozel yaptirimlarla karsilasilabilmektedir. Fakat bu
yaptirimlarin uygulanabilmesi i¢in hatali ya da eksik yapilan durumun rapor edilmesi

gerekmektedir (18).

4.1.8. Genisletilmis yenidogan taramalarinda etik konular

4.1.8.1. Bakimdaki esitsizlikler

GYTP’nin uluslararasi nitelikte olmamasi, bazi iilkelerde tarama maliyeti ile
tedavi maliyetinin ayn1 olmasit gibi etkenler bakimda esitsizlige neden
olabilmektedir. Herhangi bir hastalik yoniinden risk altinda olan bir c¢ocugun

bulundugu iilkede tarama yapilmiyorsa ya da ailenin giicii tarama maliyetini
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O0deyemiyorsa test yapilamayacaktir. Bu da g¢ocugun kaliteli bakim ve tedavi
alamamasina ve geriye doniisiimsiiz hasarlara neden olacaktir. Bu dogrultuda, tip
komiteleri ve meclis {iyelerinin 2005 yilinda aldig1 karara gore; Tarama uygulamalari
iilkeden {ilkeye degismeyecek, fakat testlerin secimi degisebilmektedir. Tim

eyaletlerde 29 hastaligin taramasi yapilacaktir (23).

4.1.8.2. Bilgilendirilmis izin

GYTP’nin bir pargast olan DNA merkezli testlerin ortaya cikmasiyla alict
(hasta- aile), saglik calisanlar1 ve politikacilar zamanla testin giicli, iirlinlerin
kullanimi ve saklanmasi ile ilgili bilgilendirilmis izin konusunun farkina

varmaktadirlar (19).

Avrupa Konseyi Bakanlar Komitesi ve Diinya Saglik Orgiitii (DSO) tarafindan
taramanin gerekgelerinin kisinin kendisi hakkinda karar verme hakkini zedelememesi
gerektigi goriisiinde oldugu belirtilmektedir. Taramanin kisinin fiziksel ya da moral
tyiligine neden olacag1 diisiincesi, bir kimseye istemedigi bir testi yapmak i¢in yeterli
bir neden olarak goriilmemektedir. Taranan kisinin bilgisi ve onay1 olmadan tarama
yapilmasi uygun bulunmamaktadir. Testi kabul etmek gibi bu isleme katilmamak da

kisinin alabilecegi bir karardir.
Bilgilendirilmis ve serbest irade ile onayin alinabilmesi i¢in;

e Kisinin kendi istegi ile bilgilendirilmis onay verebilecek hukuki

kapasitede olmas1 gerekmektedir,

e Zorlama olmadan, serbest irade ile verilmis bir karar olmalidir.
Tarama yapilacak kisi ¢ocuk olmasi nedeniyle bu konuda onay verme aileye

ya da yasal velisine aittir,

e Kisi, hastalik, dogal seyri, test, testin sinirliliklari, sonucun anlamu,
koruma veya tedavi yontemleri konusunda anlayabilecegi bir dilden

bilgilendirilmelidir (2, 6).

ABD Louisiana Universitesi Pediatri Boliimii tarafindan, yenidoganlarin
ailelerinin ve saglik profesyonellerinin yenidogan taramalaryla ilgili bilgi

diizeylerini belirlemek amaciyla bir ¢aligma yapilmistir. Caligmaya 16-39 yas arast,
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%94.0’1 kadin, yenidogan taramasi yapilan bir yas alt1 bebegi olan 51 aile; dogum
oncesi bakim ya da yenidogan bakimi ile ilgilenen 23-72 yas arasi, %55.0’1 kadin
olan 78 saglik profesyoneli katilmigtir. Olusturulan gruplara, telefonla veya yiiz yiize
goriisiilerek, anket uygulanmistir. Ailelerin yenidogan tarama konusunda yetersiz
bilgiye sahip olduklari, bu konuda bilgiyi {i¢iincii trimestirde ve Oncelikle kadin
dogum uzmanlarindan almak istedikleri, “Tarama nasil yapilacak?”, “Bebegime
faydas1 ne?”, “Tekrarlanma imkani var m1?”, “Sonuglar1 nasil &grenebilirim?”
sorulari1 agiklayan kisa bilgi almak istedikleri, doktorlar ve tarama uzmanlari,
aileden izin alindiginda, bunun testi yapma oranini azaltacagini diistindiikleri

sonucuna ulagilmistir (24).

Taiwan’da, 2002 ile 2003 yillar1 arasinda, yenidogan taramalarinda aile izni ile
ilgili uygulamalar1 incelemek amaciyla, 23 kadin-dogum kliniginin katildig1r bir
calisma yapilmistir. Saglik personelleri ile yiiz ylize ve anketler araciligiyla
goriismeler yapilmistir. Sonugta, ailelere tarama Oncesi bilginin ¢ogunlukla sézlii
iletisim yolu ya da kitapgik ile saglandig1 goriilmiistiir. Tarama ydntemi, zamani ve
maliyet gibi konular, verilen bilginin igerigini olusturmustur. Bazi kliniklerin,
bilgilendirilmis izin konusunda duyarli olmadiklari, verilen bilginin de sadece tedavi
sinirliliklarmi  icermekte oldugu belirlenmistir. Saglik personellerinin  tarama
programi ile ilgili bilgi ve ydntemi agiklamada yetersizliginin olmasi, ailelere

yardimci olunmasinda etkisiz kalinmasina neden olmustur (25).

Maryland eyaletinde, 1982 yilinda, yenidogan taramalarinda aile izni ile ilgili
kabul edilen diizenlemelerin etkinligini degerlendirmek amaciyla yapilan ¢alismaya
39 kadin-dogum klinigi katilmistir. Saglik profesyonelleri ve hastanelerin kadin
dogum servislerinde yatan kadinlarla anket ve telefon aracilifiyla goriisiilmiistiir.
Pediatri Bolimii seflerinin %69’u, hemsire yoneticilerin %53°1, Kadin dogum
uzmanlarinin ~ %30’u, yenidogan uygulamalarinda, bilgilendirilmis  izin
diizenlemesinden haberdar olduklarini bildirmislerdir. Yine Kadin Dogum
uzmanlarinin ~ %69’u, pediatristlerin = %78’1, hemsirelerin  %51’1, hemsire

yoneticilerinin %351 aileden izin alma gerekliligini elestirdikleri gorilmistiir.

Annelerin %46’s1, testin basit olmast ve tehlikeli olmamasi nedeniyle rutin

tarama icin izin almmamast gerektigini savunmuslardir. Izin alinmasini isteyen
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kadinlar ise, bebeklerine tarama yapilacagi zaman her seyi bilmek istediklerini
belirtmislerdir. Kadinlarin %5’den daha az bir kismi, annenin gecerli bir nedeni
varsa, testi reddetme hakkinin olmasi gerektigini, %3.5’u sonug pozitif olmadik¢a
testle ilgili herhangi bir bilgi istememektedirler. %12’sinin testi reddetme hakkini

bilmedikleri ortaya ¢ikmigtir (26).

4.1.8.3. Sonucun bildirilmesi

Yenidogan taramalarinin hasta cocuk ve aileleri i¢in Onemli yararlan
bulunmaktadir. Ancak taramalarin etkisini degerlendirebilmede, hastaliklart ve
hasarlar1 6nlemek i¢in yanlis pozitiflerden dogru pozitifleri ayirmak gerekmektedir.
Yenidogan tarama testlerinin ¢esitliligi, yanlis pozitif sonuclarda anlamli oranda artis
saglamaktadir (9, 12, 17, 19). Amerika’da, 1995- 2005 yillar1 arasinda yapilan,
eyaletlere gore taranan hastalik sayisi ile yanlis pozitif sonu¢ orani arasindaki
iliskinin incelendigi bir calismaya goére, lowa’da yenidogan taramalarinda 1995
yilinda 6 hastalik, 2005 yilinda 46 hastalik taranmis, South Dakota’da 1995 yilinda 3
hastalik, 2005 yilinda 44 hastalik taranmistir. Ulasilan yanlis pozitif sonuglarin
sayist, yenidoganlarin ve taranan hastalik sayisina gore degismistir. Anormal
sonuglara ulasildiginda, ¢ogunlukla laboratuvar, ailelere bildirdikten sonra bebegin

doktoruyla iletisim kurmustur (27).

1999 yilinda, Amerika’da uygulanan yenidogan tarama programinda izin
uygulamasini, sonuglarin bildirilmesini ve c¢alismalar1 incelemek amaciyla yapilan
calismaya 51 eyalet katilmistir. Sonugta; kesin olmayan sonuglar ¢ogunlukla ¢cocuk
doktoruna, mektupla; dogru pozitif sonuglar ise doktora, telefonla bildirilmistir. Eger
sonuclar normal ise, 50 eyalette, aileye ulasmak i¢in ek bir caba gosterilmemis,
anormal sonugclar i¢in ise, 34 eyalette aile ile direk iletisim kurulmustur. 10 eyalette,
ailenin yeni adresi bulunamadigi durumda, bir halk saghg hemsiresi
gorevlendirilmistir. Sonuglar, 47 eyalette, bebeklerin ismi ile, 29 eyalette anne adi

gibi bilgiler karsiliginda 6grenilmek istenmistir (15).

Kaliforniya’da GYTP’nin incelendigi bir c¢aligmada, pediatristlerin %45°1,

anormal test sonuclarini ailelere ilk bildirenin kendileri olmasi1 gerektigini; %42’si
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aileleri bu konuda bilgilendirmek i¢in, hazirlikli olmaya gerek olmadigini; %24’ de

hastaliklar hakkinda bilgilendirmenin yeterli olmadigin1 savunmuslardir (20).

ACMG raporunda da belirtildigi gibi, MS/MS i¢in her dogru pozitif sonuca
karsilik, 9 yanlis pozitif sonug ihtimali bulunmaktadir. Yanlis pozitif sonuglar, zaman
ve maliyet kaybina, gereksiz tedavi uygulamalarina, diyet sinirhiliklarina neden
olabilmektedir. Ancak programin hasta ¢ocuklar i¢in yararlh oldugu da agiktir (2, 3,

17).

Yenidogan doneminde taranmis ve o donemde yanlis negatif bir sonug
nedeniyle, klinik olarak bir metabolik hastalig1 diisiindiiren ¢ocuklarda, herhangi bir

metabolik bozukluk olamayacagi varsayilmamalidir.

4.1.8.4. Tarama yoluyla artan tam

Genigsletilmis taramada 6nemli bir baska konu ise baz1 bozukluklarin tarama ile
saptanan olgu sayilarinin, klinige dayali beklenen sayilara oranla anlamli derecede
farkli olmasidir. Wilcken ve ark (10) genisletilmis taramadan 6nceki 24 yil boyunca
Yeni Giiney Galler’de klinik olarak belirlenmis 20 olguya kiyasla bu tarama ile 4
yillik bir siire zarfinda orta zincirli agil Coa dehidrogenaz eksikligi (MCADD) olan
17 bebek saptamiglardir. Bu durum, MCADD’nin senelik tan1 oraninda bes kattan
fazla artis oldugunu gostermektedir. Waisbren ve ark (10), iki Ingiltere eyaletinde
genigletilmis tarama ile belirlenmis bebeklerin sayisi ile genisletilmis taramanin
heniiz baslatilmadig1 diger Ingiltere eyaletlerindeki klinik tamli bebek sayisim
karsilastirarak, MCADD’nin belirlenmesinde genisletilmis tarama ile dort kat artis
oldugu kaydedilmistir. Bunun nedeni, klinik olarak dikkate alinmamis olan,
hastaligin iyi huylu ya da hafif bigimlerine sahip bebeklerden kaynaklaniyor olmasi
daha olasidir (10).

GYTP’nin, tam konulan ¢ocuklar i¢in yararli oldugu aciktir. Ancak bazi
durumlar i¢in yanhs tedavi uygulanmasi, tedavinin olmamasi ya da smirli olmasi,

programin negatif etkisi arasinda yer almaktadir (17).

FKU gibi erken tan1 imkan1 olan hastaliklar i¢in yenidogan taramalarinin tibbi

faydasi oldugu agiktir. Duchene Miiskiiler Distrofi (DMD) gibi durumlarda ise tibbi
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faydasi tartigmalidir. Bu durumlarin taranmasi hakkinda kararlar alirken gerekli olan
taramanin ortaya ¢ikardig1 psikolojik fayda ve zararlar da go6z Oniinde
bulundurulmalidir. Taramalarin negatif etkisi ile yararlarinin dengesi agikca

belirtilmelidir (17, 28).

4.1.8.5. Maliyet

Tarama programinin maliyeti sadece testin uygulanmasini degil, 6rneklerin
toplanmas1 ve pozitif sonuglarin takibi gibi diger asamalar1 da icermektedir (9, 23).
MS/MS teknolojisi bir kez devreye girdikten sonra ek testlerle gelen kiigiik dlgekli
maliyet artiglar1 olabilmektedir. Yenidogan taramasinin, hastalik ve 6liimii azaltmasi
nedeniyle, maliyet acisindan etkin olduguna isaret edilmektedir (10). Taranan
hastaliklarin sayisina gore testin fiyatinin degismemesi bir avantaj olarak kabul
edilmektedir (23). ABD’de daha Once yapilan calismalarda zaman ve maliyet

engelleyici bir faktor olarak degerlendirilmemistir (25).

Eyaletlerin ¢ogu, 2001 yili i¢inde ortalama her bebek basina 29.44 dolar
harcamiglardir (23). Ailelerin ve saglik profesyonellerinin yenidogan taramalariyla
ilgili bilgi diizeylerini belirlemek amaciyla yapilan bir ¢alismada, ailelerin fiyat
konusunu 6nemsemedikleri goriilmiistiir (24). Finlandiya’da 56.000 yenidoganin 5
hastalik agisindan tarandigi ¢caligmada taramanin maliyeti hesaplanmistir. Yenidogan
basina 45 Euro, toplam 2.5 milyon Euro gibi bir para harcanmistir. Ancak kaliteli
yasam yilina baktigimizda, en yiliksek 25.500 Euro kazang elde edilmistir. Bir
yenidoganda cesitli zararlarin 6nlenmesi her kaliteli yasam yil1 i¢in en yiiksek 18.000

Euro’luk maliyeti azaltacag: belirtilmistir (16).

ABD yenidogan tarama programinda, bir bebegin laboratuvar ve izlem maliyeti
2005 yilinda 100$ olarak hesaplanmistir. Her yil 4.1 milyon bebegin tarandigi
diistiniildiiginde, bu da yaklagik $410 milyon yillik maliyet anlamina gelmektedir.
Yenidogan tarama maliyeti, hiperkolesterolemi tedavisinde kullanilan tek bir ilacin

bir aylik masrafindan daha az oldugu gosterilmistir (12).

Toplum sagligi mali tasarrufu degil, hayat kurtarma, sakatliklar1 6nleme ve

yasam kalitesini iyilestirme amaglidir (10).
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4.1.8.6. Ailesel stres

Baglangigta, GYTP’nin uygulanmasi, maliyeti ve testin sonucu gibi

bilinmeyenler ailelerde stres kaynagi olabilmektedir (6, 17).

Yanlis negatif ya da yanhis pozitif sonuglar herhangi bir toplum tarama
programinda her zaman goériilebilmektedir. Yanlis negatif sonuglar aileye yersiz
giivence verebilecegi gibi, yanlis pozitif sonuclar ise ailelerde endise, saglik
calisanlar1 ve laboratuvarlar i¢in de ek is yarattifindan yenidogan taramasinda
onemli bir sorun olusturmaktadir (2, 3, 10, 13, 19). Massachusetts, Maine ve
Pennsylvania’da, biyokimyasal genetik hastaliklar acisindan klinik tani konmus
yenidoganlar ile genisletilmis yenidogan taramalar1 aracilifiyla tan1 konmus
yenidoganlarin normal ve yanlis pozitif sonug¢larmin aile {izerindeki etkisini
belirlemek amaciyla bir ¢alisma yapilmistir. Gruplari, test araciligiyla tan1 konmus
50 ¢ocugun, klinik tan1 konmus 33 ¢ocugun, yanlis pozitif sonug¢ alan 94 ¢ocugun ve
normal sonu¢ alan 81 cocugun aileleri olusturmustur. Sonu¢ olarak, tam1 almis
bebeklerin annelerindeki stres diizeyi, tarama grubundaki diger annelere gore daha
yiiksek oldugu; yanlis pozitif sonugla karsilasan annelerin stres diizeyi, normal sonug
alan annelerden daha yiiksek oldugu gorilmiistiir (29). Taiwan’da yapilan bir
calismada, aile tarama ile ilgili bilgilendirilirse, pozitif test sonuglarinin psikososyal

etkisinin azalacagi sonucuna ulagilmistir (25).

4.1.9. Tarama programim Yyiiriiten saghk calisanlarinin egitimi

Tarama programinin basarili olmasi i¢in, tarama hizmetini yiiriiten saglik
ekibinin ¢ok iyi egitilmesi gerekmektedir. Saglik ekibinde hemsire, ebe, hekim
(Genel Pediatrist, Metabolizma uzmani, Noroloji uzmani, Halk Sagligi uzmani,
Genetik uzmani, Pratisyen hekim), diyetisyen, Biyokimya uzmani, laboratuvar

teknisyenleri, psikolog ve molekiiler biyolog bulunmaktadir (21).

Hemgsireler bir halk sagligi hizmeti olan yenidogan tarama programinin her
asamasinda 6nemli rollere sahip olan kisilerdir. Ailelerin ¢ocuklar1 i¢in bilingli karar

verebilmelerini saglama, Orneklerin kurallara uygun sekilde alinmasi, pozitif
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sonuglarin uygun sekilde bildirilmesi, bebeklerin bakimini saglama, ailenin
haklarinin korunmasi gibi daha birgok goérevlere sahiptir. Hemsirelerin, yenidogan
taramalar1  hakkinda politik kararlarla ilgili kanun koymada katkilar
bulunabilmektedir. Konu ile ilgili arastirmalar yiiriitmede anahtar role sahiptir. Bu
dogrultuda hemsireler, GYTP ile ilgili kendilerini gelistirmeli, yasa ve yonetmelikler
dogrultusunda bu konudaki profesyonel kararlarin1 verebilmelidirler. Hemsireler
saglik politikalar1 dogrultusunda genetik testlerle ilgili siirecte aileyi korumada

giiclinii kullanabilmelidir (14, 23).

4.1.10. Toplumun tarama programi i¢cin motivasyonu ve egitimi

Tarama sadece laboratuvar islemi olarak goriilmemelidir. Erken tanilanip tedavi
edilmediginde, hastaligin getirecegi zararlar, taramanin faydalar1 ve tarama programi
konusunda toplumun egitilmesi biiyiik énem tasimaktadir. Ozellikle gebeler bebegin

taranmasinin dnemini bilmeli, bu hizmetin i¢inde ve isteyicisi olmalidirlar (21).

Genellikle tarama hakkindaki bilgilendirmenin en uygun yolu, dogum Oncesi
yenidogan tarama egitimi oldugu kabul edilmektedir. Gereksinimler hem s6zel hem
de yazili bilgilendirmeyi icermektedir. Bilgilendirmenin igerigini, yenidoganda
taranan hastaliklar, tedavi edildiginde ya da tedavi edilmediginde olusan sonugclar,
reddetme hakki, drneklerin saklanmasi, izlem siirecinde gereken testler, giivenlik ve

mahremiyet gibi konular olusturmaktadir (18, 19).

ABD’de 48 iilkenin ve Puerto Rico’nun tarama egitim brosiirlerinin incelendigi
bir ¢caligmada, brosiirlerin %92’sinin, yetigkinlerin ortalama okuma diizeylerinden
yiiksek seviyede oldugu goriilmiistiir. Aile gruplarina bakildiginda, yenidogan tarama
programi ¢ergevesince hastaliklar hakkinda detayli bilgilere karsi ilgili olmadiklar1
ortaya cikmistir. Buna ragmen brosiirlerde, hastaliklar hakkinda bilimsel
tanimlamalar ya da testlerle ilgili yasal konulara siklikla deginildigi dikkat
cekmektedir (30).
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GEREC ve YONTEM

5.1. Arastirmanin Sekli

Arastirma, 0-1 yas arast ¢ocugu olan ebeveynlerin GYTP’ye iliskin

diistincelerini belirlemek amaciyla tanimlayici ve iligki arayici olarak yapilmustir.

5.2. Arastirmanin Yapildig1 Yer ve Zaman

Aragtirma, Abant Izzet Baysal Universitesi Saglik Arastirma ve Uygulama
Merkezi Cocuk Saghgi ve Hastaliklar1 Anabilim Dali Cocuk Polikliniginde
18.04.2008- 30.1.2009 tarihleri arasinda gergeklestirilmistir. Calismaya baslamadan

once kurumdan yazili izin (Ek 1) ve Etik Kurul izni (Ek 2) alinmistir.

Abant Izzet Baysal Universitesi Izzet Baysal Tip Fakiiltesi Cocuk Saghigi ve
Hastaliklart Anabilim Dali Cocuk poliklinigi; 3 poliklinik ve 1 tedavi odasindan
olusmaktadir. Anabilim dali biinyesinde 2 6gretim iiyesi ve 7 asistan hekim gorev

yapmaktadir. Poliklinikte hemsire caligmamaktadir.

Hafta i¢i, persembe giinleri disinda her giin genel poliklinik, sali giinleri 6gleden
Once gogiis hastaliklart poliklinigi, ¢arsamba giinleri 6gleden sonra ise saglam ¢ocuk

poliklinigi hizmeti verilmektedir.

5.3. Arastirmanin Evren ve Orneklemi

Arastirmanin evrenini, Abant izzet Baysal Universitesi Saglik Arastirma ve
Uygulama Merkezi Cocuk Saglig1 ve Hastaliklar1 Anabilim Dali Cocuk poliklinigine
18.04.2008- 30.1.2009 tarihleri arasinda bagvuran, toplam 0-1 yas grubu 180 ¢ocuk
olusturmustur. Olasiliksiz 6rnekleme yoOntemlerinden gelisigiizel Ornekleme ile
belirlenen, iletisim kurulabilen ve ¢alismaya katilmayir kabul eden 95 anne/baba

orneklem grubunu olusturmustur.

Anne/babalardan gerekli yazili izin alinmistir (EK 3).
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5.4. Verilerin Toplanmasi

Calismada, aragtirmaci tarafindan literatiir incelemesi dogrultusunda gelistirilen

anket kullanilmistir (EK 4).

Anket anne/baba ve ¢ocuga ait 6zellikler ile GYTP’ye iligkin diisiincelerin yer

aldig1 23 adet agik uglu, 13 adet kapali uclu toplam 42 sorudan olusmustur.

Veriler, aragtirmaci tarafindan yiiz yiize goriisme yontemi kullanilarak ve
arastirmacinin  gézetiminde anne/babalarin veri toplama formlarin1 kendilerinin
doldurmasi ile elde edilmistir. Anketler doldurulmadan 6nce arastirmaci tarafindan
anne/babalar GYTP hakkinda yaklasik 5 dakikalik sozlii iletisimle farkindalik

yaratmak amaciyla bilgilendirilmistir.

5.5. Verilerin Degerlendirilmesi

Verilerin istatistiksel analizleri icin SPSS for Windows 10.0 programi
kullanilmigtir. Veriler ylizdelik, ortalama, standart sapma, Ki-kare ve Fisher’in Kesin
Ki-kare testleri ile degerlendirilmistir. Sonuclar %95°lik giiven araliginda, anlamlilik

p<0.05 diizeyinde degerlendirilmistir.

5.6. Arastirmanin Bagimh ve Bagimsiz Degiskenleri

Cocugun yasi, cinsiyeti, daha 6nce hastalik ge¢irme, hastanede yatma durumu ve
saglam ¢ocuk izlemi, annenin yeterli dogum 6ncesi bakim alma durumu ve gebelikte
zararli etkenlere maruz kalma durumu, anne ve baba yasi, ¢alisma durumu, egitim
durumu, aylik ortalama gelir, anne ve baba arasindaki akrabalik durumu ve ailede
kalitsal bir hastalifin olma durumu bagimsiz degiskenleri; ailenin MS/MS’yi bilme
durumu, tarama testleri ile ilgili bilgiyi aldig1 kaynak, tarama testleri ile ilgili bilgiyi
O0grenme zamani, ailenin ¢ocugu i¢in MS/MS ile taranmasini isteme durumu, ailenin
test yapilmadan Once izin alinmasi konusundaki diislincesi, testin c¢ocuklarina

licretsiz uygulanmasini isteme durumu bagimli degiskenleri olusturmaktadir.
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5.7. Arastirmanin Simirhihiklar:

Arastiricinin riskli gebelik olarak degerlendirilen gestasyonel diyabete sahip
olmast nedeniyle nobet ertesi/galisma saatleri disinda poliklinikte

bulunamamasi,

Aragtirmacinin ¢alistig1 tinitede siirekli bir hemsirenin bulunmak zorunda

olmasi,
Poliklinikte gérev yapan bir hemsirenin olmamast,

Yiiz ylize goOriisme sirasinda ailelerin herhangi bir nedenle anketi yarida

birakmasi,

Anne/babalarin muayene sirasini gecirebilecegi endisesi, hekim tarafindan
yapilmasi istenen tetkik ve islemleri yerine getirme zorunlulugu nedeniyle

anketler eksik doldurulmustur.

Tiim bu nedenler ¢alismanin sinirliliklarini olusturmustur.
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6. BULGULAR

0-1 yas arast c¢ocugu olan ebeveynlerin GYTP’ye iliskin diisiincelerini
belirlemek amaciyla yapilan ¢alisma grubunu, 0-1 yas arasi cocugu olan 95 ebeveyn

olusturmustur.

6.1. Cocuklarin Sosyo-Demografik ve Saghk Durumu ile ilgili Ozelliklerine
Yonelik Bulgular

Calismaya katilan ¢ocuklarin sosyo-demografik ve saglik durumu ile ilgili

ozellikleri Tablo 6.1.1°de goriildiigii gibidir.
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Tablo 6.1.1.Cocugun sosyo-demografik ve saghk durumu ile ilgili 6zellikleri
(N=95)

Ozellikler Ort = SD Min.-max.
Yas (ay) 6.09+3.45 0.13-11.90
n %
Cinsiyet
Kiz 34 35.8
Erkek 61 64.2
Ailenin Kag¢inc1 Cocugu
1. 54 56.8
2. 36 37.8
3. 5 5.2
Kuruma Basvuru Nedeni*
Saglam Cocuk 12 13.5
Izlemi
Hastalik 54 60.7
Nedeniyle
Kontrol 17 19.1
Diger 6 6.7
Saglam Cocuk Iizlemine Gitme
Durumu**
Fvet 85 94.4
Hayr 5 5.6
Hastalik Gecirme Durumu***
Evet 59 67.8
Hayir 28 322
Hastanede Yatma Durumu®***
Evet 45 48.9
Hayir 47 51.1

* 6 kisi yanit vermemistir. N=89 olarak degerlendirilmistir.
** 5 kisi yanit vermemistir. N=90 olarak degerlendirilmistir.
*#% 8 kisi yanit vermemistir. N=87 olarak degerlendirilmistir.
*F%% 3 kigi yanit vermemigtir. N=92 olarak degerlendirilmistir.

Tablo 6.1.1 incelendiginde; ¢ocuklarin %64.2°si (n=61) erkek ve %35.8’1 (n=34)
kiz olup, yas ortalamasi 6.09 + 3.45 ay (0.13—11.9 ay) olarak bulunmustur.

Kuruma herhangi bir nedenle basvuran ¢ocuklarin %56.8 ‘inin (n=54) ailenin ilk

cocugu, %5.2’sinin (n=5) ailenin 3. ¢ocugu oldugu goriilmiistiir.
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Cocuklarin kuruma basvuru nedeni degerlendirildiginde; %60.7’sinin (n=54)
hastalandigi, %6.7’sinin (n=6) ise kontrol ve saglam cocuk izlemi disinda diger

nedenlerle basvurdugu saptanmistir.

Cocuklarin  %94.4’{intin (n=85) saglam c¢ocuk izlemine gittigi, %67.8’inin
(n=59) daha 6nce herhangi bir hastalik gecirdigi, %48.9’unun (n=45) ise daha 6nce

hastaneye yattig1 goriilmiistiir.
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6.2. Anne/Baba Ozelliklerine Yonelik Bulgular

Bu bdliimde anne/babaya ait sosyo-demografik ozellikler ve annenin gebelik

donemine iliskin 6zellikleri tablolar seklinde sunulmustur.

Tablo 6.2.1. Anne/babaya ait sosyo- demografik ozellikler (N=95)

Ozellikler Ort +SD

Min.-max.
Anne Yasi 27.91+ 4.85 18- 40
Baba Yas1 31.40+5.37 23-50
n %
Anne Egitim Diizeyi
flkokul- ortaokul 45 47.4
Lise 25 26.3

Universite 25 26.3

Baba Egitim Diizeyi

[lkokul- ortaokul 25 26.3

Lise 35 36.8

Universite 35 36.8

Anne Caliysma Durumu

Evet 29 30.5

Hayir 66 69.4
Baba Calisma Durumu

Evet 92 96.8

Hay1r 3 3.2

Ayhk Ortalama Gelir Durumu*

(TL) 14 15.1
500 veya 500’den az - .
500 ile 1500 aras1 3 133
1500’den fazla

Sosyal Giivence Durumu

Var 94 98.9
Yok 1 1.1

Anne ve Baba Arasindaki Akrabahk

Durumu**

Fret 8 8.5

Hayr 86 91.5
Ailede Kalitsal Hastahlk Varhg ***

Evet 11 12.2

Hay1r 79 85.6

* 2 kisi yanit vermemistir. N= 93 olarak degerlendirilmistir.

1 kisi yanit vermemistir. N=94 olarak degerlendirilmistir.
**% 5 kisi yanit vermemistir. N=90 olarak degerlendirilmistir.

kek
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Tablo 6.2.1°de goriildiigli gibi, annelerin yas ortalamasi 27.91 + 4.85 yil (18- 40
yil), babalarin yas ortalamasi ise 31.40 + 5.37 yil (23- 50 y1l) olarak bulunmustur.

Annelerin %47.4’linlin (n=45) ilkokul-ortaokul, %26.3’{iniin (n=25) lise ve
%26.3’liniin (n=25) {iniversite; babalarin %36.8’inin (n=35) {iniversite, %36.8’inin
(n=35) lise ve %26.3’linilin ise (n=25) ilkokul-ortaokul mezunu oldugu goriilmiistiir.

Annelerin %30.5’inin (n=29), babalarin ise %96.8 inin (n=92) herhangi bir iste
calistig1 belirlenmistir. Ailelerin aylik ortalama geliri incelendiginde; %15.1’inin
(n=14) 500 TL veya 500 TL’den az, %51.6’smin (n=48) 500 TL ile 1500 TL

arasinda gelire sahip oldugu saptanmistir. Bu calismada 2 olgu veri eksikligi

nedeniyle analize dahil edilmemistir.

Ailelerin %98.9’unun (n=94) sosyal giivencesinin oldugu ortaya ¢ikmistir. Bu

calismada ise, anne-baba arasindaki akrabalik oran1 %8.5 (n=8) olarak bulunmustur.

Ailelerin %12.2’sinde (n=11) kalitsal bir hastalik bulunmakta olup, 5 olgu veri

eksikligi nedeniyle analize dahil edilmemistir.

Tablo 6.2.2. Annelerin gebeligine yonelik o6zelliklerin dagilimi (N=95)

n %
Dogum Oncesi Bakim Alma*
4 ve Uzeri (Yeterli Bakim Alan) 83 98.8
1- 3 (Yetersiz Bakim Alan) 1 1.2
Sigara kullanimi**
Evet 10 11.0
Hayir 81 89.0
ilk U¢ Ayda Enfeksiyon Gecirme***
Evet 24 26.1
Hayir 64 69.6
Bilmiyorum 4 43
Rontgen Cektirme****
Evet 10 11.2
Hayir 79 88.8
Tlag kullanumy* ¥
Evet 15 17.4
Hayir 71 82.6

* 11 kisi yanit vermemistir. N= 84 olarak degerlendirilmistir.

4 kisi yanit vermemistir. N= 91 olarak degerlendirilmistir.
3 kisi yanit vermemistir. N= 92 olarak degerlendirilmistir.
*F*% 6 kisi yanit vermemistir. N= 89 olarak degerlendirilmistir.
*FxA%X 9 kisi yanit vermemistir. N= 86 olarak degerlendirilmistir.

ksk
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Tablo 6.2.2 ‘de goriildiigii gibi, annelerin %98.8’inin (n=83) yeterli dogum
oncesi bakim aldig1 belirlenmis olup, 11 olgu veri eksikligi nedeniyle analize dahil

edilmemistir.

Annelerin %11.0’11in (n=10) gebeliginde sigara kullandig1 ortaya ¢ikmistir. Bu

boliimde 4 olgu veri eksikligi nedeniyle analize dahil edilmemistir.

Calismaya katilan annelerin gebeligin ilk ii¢ ayinda enfeksiyon gecirme orani
%26.1 (n=24), herhangi bir enfeksiyon gecirmeme orani ise %69.6 (n=64) olarak
saptanmistir. Annelerin  %4.3’1 (n=4) ise enfeksiyon gegirip geg¢irmedigini

bilmemekle birlikte, 3 olgu veri eksikligi nedeniyle analize dahil edilmemistir.

Annelerin %11.2°sinin (n=10) gebelik donemi boyunca roéntgen 1sinina maruz

kaldig1 ortaya ¢ikmuistir. 6 olgu veri eksikligi nedeniyle analize dahil edilmemistir.

Annelerin gebelik doneminde %17.4° linlin (n=15) ila¢ kullandig1 goriilmiistiir.
Kullanilan ilaglar incelendiginde; %74.1’inin (n=43) vitamin, demir ve parasetamol
tiri agn kesiciler, %25.9’unun (n=15) ise kemoterapi ilaci, antibiyotik ve
trombolitik ajan benzeri ilaclar oldugu saptanmistir. Burada 9 olgu veri eksikligi

nedeniyle analize dahil edilmemistir.
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6.3. Anne/Babalarin GYTP ile Ilgili Bilgi ve Diisiincelerine Yonelik Bulgular

Bu béliimde anne/babalarin GY TP ile ilgili bilgi ve diisiinceleri tablolar seklinde

sunulmustur.

Tablo 6.3.1. Anne/babalarin GYTP’yi bilme durumlarinin dagilim (N=95)

GYTP’yi Bilme Durumlari n %
Cocuguna Yapilan Tarama Testini
Bilme Durumu*
FKU
37 42.0
FKU ve Hipotiroidi
20 22.7
MS/MS
2 22
Bilmiyorum
29 33.0
GYTP’yi Bilme Durumu**
Evet 22 25.3
Hayir 65 74.7
GYTP ile qlgili Bilginin Ogrenildigi
Kaynak (N=22)
Saglik Personeli
18 81.8
Kitle iletisim Araglar1 ve Saglik
Personeli 4 18.1

* 7 kisi yanit vermemistir. N= 88 olarak degerlendirilmistir.
** 8 kisi yanit vermemistir. N= 87 olarak degerlendirilmistir.

Tablo 6.3.1°de belirtildigi gibi, ailelerin %42.0’sinin (n=37) ¢ocuguna FKU i¢in
test yapildigini, %22.7’sinin (n=20) de FKU ve hipotiroidi i¢in test yapildigini
bildikleri, %33’linlin (n=29) ise ¢ocugundan hangi tarama testi i¢in kan alindigini
bilmedikleri ortaya c¢ikmistir. 7 olgu veri eksikligi nedeniyle analize dahil

edilmemistir.

Ailelerin %25.3’1 (n=22) GYTP’yi bilirken, %74.7’sinin (n=65) bu konuda bilgi
sahibi olmadiklar1 goriilmiistiir. 8 olgu veri eksikligi nedeniyle analize dahil
edilmemistir.

GYTP ile ilgili bilginin 6grenildigi kaynaga bakildiginda; ailelerin %81.8’1
(n=18) bilgiyi saglik personelinden, %18.1°1 (n=4) ise bilgiyi saglik personeli ve

kitle iletisim araglarindan elde ettikleri belirlenmistir.
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Tablo 6.3.2. Anne/babalarin GYTP ile ilgili diisiincelerinin dagilimi (N=95)

GYTP ile lgili Diisiinceler n %
MS/MS’i Yaptirmayi isteme
Durumu*
Evet
81 88.0
Hayir
Y 4 43
Bilmiyorum/fikrim yok
7 7.6
Tedavisi Olan Hastahklarin
Taranmasim isteme Durumu**
Evet 83 89.2
Hayir 5 54
Bilmiyorum/fikrim yok 5 54
Tedavisi Olmayan Hastahklarin
Taranmasim isteme Durumu***
Evet 57 62.6
Hayir 17 18.7
Bilmiyorum/fikrim yok 17 18.7
ileri Yasamda Ortaya Cikacak
Hastali@in  Taranmasim1  Isteme
Durumu**
Evet 75 80.6
Hayir 6 6.5
Bilmiyorum/fikrim yok 12 12.9
GYTP ile ilgili Bilginin Ahnmak
Istendigi Kisi*
Hekim 76 82.6
Hekim ve diger saglik personeli 13 14.1
Bilmiyorum/fikrim yok 3 33
GYTP ile flgili Bilginin Alinmak
istendigi Yontem®**
Yiiz yiize Gorlisme 65 714
Yiiz ylize Goriisme ve Diger 15 16.5
Yontemlerle
Diger Yontemlerle 9 9.9
Bilmiyorum/fikrim yok 2 22
GYTP ile llgili Bilginin Ahnmak
istendigi Zaman®***
Gebelikten 6nce 42 46.2
Gebelik déneminde 29 31.9
Dogum sonrasi 13 14.3
Diger 6 6.6
Bilmiyorum/fikrim yok 1 1.1
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Tablo 6.3.2. Devam

GYTP’nin Ucretsiz Uygulanmasim
isteme Durumu*

Evet 89 96.7
Hay1r
Bilmiyorum/fikrim yok 3 33

GYTP Ucretli ise Yaptirmay:
Isteme Durumu*

Evet 63 68.5
Hayir 7 7.6
Bilmiyorum/fikrim yok 22 23.9

Test Oncesi Aileden izin Ahnmay:
Isteme Durumu**

Evet 71 82.8
Hayir 12 12.9
Bilmiyorum/fikrim yok 4 43

* 3 kisi yanit vermemistir. N= 92 olarak degerlendirilmistir.
** 2 kisi yanit vermemistir. N= 93 olarak degerlendirilmistir.
*%% 4 kisi yanit vermemistir. N= 91 olarak degerlendirilmistir.

Tablo 6.3.2°de incelendigi gibi; ailelerin %88.0’min (n=81) c¢ocuklarina
MS/MS’yi yaptirmak istedikleri, %7.6’sinin (n=7) ise bu konuda fikrinin olmadig1

goriilmiistiir. 3 olgu veri eksikligi nedeniyle analize dahil edilmemistir.

Tedavisi olan hastaliklarin taranmasini isteme durumu degerlendirildiginde;
ailelerin %89.2’sinin (n=83) ¢ocuklar1 i¢in testi yaptirmak istedikleri, %5.4’{iniin
(n=5) ise bu konuda fikrinin olmadig1 tespit edilmistir. 2 olgu veri eksikligi

nedeniyle analize dahil edilmemistir.

Ailelerin %62.6’s1min (n=57) tedavisi olmayan hastaliklar1 da tarayan bu testi,
cocuklarina yaptirmak istedikleri, %18.7’sinin (n=17) bu konuda fikrinin olmadigi

belirlenmistir. 4 olgu veri eksikligi nedeniyle analize dahil edilmemistir.

Eger ¢ocuklarin ileri yasaminda ortaya ¢ikacak bir hastali§i varsa ailelerin
%80.6’s1 (n=75) bu testi yaptirmak isterken, %12.9’unun (n=12) bu konuda fikrinin

olmadigi ortaya ¢ikmustir. 2 olgu veri eksikligi nedeniyle analize dahil edilmemistir.

GYTP ile ilgili bilginin alinmak istendigi kisiye bakildiginda; ailelerin %82.6’s1
(n=76) bilgiyi hekimden almak isterken, %3.3’iiniin (n=3) ise bu konuda fikrinin

olmadig1 goriilmiistiir. 3 olgu veri eksikligi nedeniyle analize dahil edilmemistir.
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Ailelerin %71.4’tinlin (n=65) bilgiyi yliz ylize goriisme, %16.5’inin (n=15) yiiz
ylize goriisme ve brosiir, kitapgik, kitle iletisim araglar1 gibi diger yontemlerle almak
istedikleri, %2.2’sinin (n=2) ise bir fikrinin olmadig1 tespit edilmistir. 4 olgu veri

eksikligi nedeniyle analize dahil edilmemistir.

Ailelerin %46.2°si (n=42) bilgiyi gebelik oncesi, %31.9'u (n=29) gebelik
doneminde ve %14.3’1 (n=13) dogum sonrasi donemde almak isterken, %]1.1’inin
(n=1) ise konuyla ilgili fikrinin olmadig1 tespit edilmistir. 4 olgu veri eksikligi

nedeniyle analize dahil edilmemistir.

GYTP’nin iicretsiz uygulanmasini isteme durumu degerlendirildiginde; ailelerin
%96.7°s1 (n=89) testin lcretsiz uygulanmasini isterken, %3.3’liniin (n=3) ise bu
konuda fikrinin olmadig: anlagilmistir. 3 olgu veri eksikligi nedeniyle analize dahil

edilmemistir.

Test ticretli oldugu takdirde, ailelerin %68.5’inin (n=63) testin yapilmasini
istedikleri, % 23.9’unun (n=22) herhangi bir fikrinin olmadig1 goriilmiistiir. 3 olgu

veri eksikligi nedeniyle analize dahil edilmemistir.

Ailelerin %82.8’1 (n=77) test Oncesi aileden izin alinmasmi desteklerken,
%4.3’linlin (n=4) konuyla ilgili fikrinin olmadig1 belirlenmistir. 2 olgu veri eksikligi

nedeniyle analize dahil edilmemistir.

48



Tablo 6.3.3. Anne/babalarin GYTP’yi bilme ve bilgiyi 6grenmek istedigi yontem

ile cocugun saghk durumu arasindaki iliski (N=95)

GYTP’yi Bilme Saghk Kurumuna Bagvuru Nedeni X2 P
Durumu Saglam Hastahk Kontrol Diger

Cocuk Nedeniyle

izlemi

n % n % n % n %
Evet 6 54.6 8 16.7 4 250 3 500
Hayir 5 454 40 833 12 75.0 3 50.0 8.65 0.034
Toplam 11 100 48 100 16 100 6 100 P<0.05

Daha Once Hastanede Yatma Durumu
Evet Hayir
n % n %
Evet 6 13.7 14 34.1
Hayir 38 86.3 27 65.9 3.88 0.040
Toplam 44 100 41 100 P<0.05
Daha Once Hastalik Gecirme Durumu
Evet Haywr
n % n %

Evet 9 16.1 11 44.0
Hayir 47 83.9 14 56.0 5.82%  0.011
Toplam 56 100 25 100 P<0.05
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Tablo 6.3.3. Devam

GYTP ile Tigili Saghk Kurumuna Basvuru Nedeni
Bilginin Alinmak
istendigi Yontem
Saglam Hastahk Kontrol Diger
Cocuk Nedeniyle
izlemi
n % n % n % n %
Yiiz yiize 7 583 39 764 10 62.6 5 833 23.25  0.006
Gorlisme
Yiiz ylize
5 417 6 118 3 187 - - P<0.05
Goriisme ve Diger
Yontemlerle
Diger 6 118 30187
Yontemlerle
Fikrim Yok/
o 1 16.7
Bilmiyorum
Toplam 12100 51 100 16 100 6 100

* Fisher’s Exact testi uygulanmustir.

Tablo 6.3.3’e gore, ailelerin GYTP’yi bilme durumu ile ¢ocugu i¢in saglk
kurumuna bagvuru nedeni arasindaki iliski incelendiginde; kuruma saglam cocuk
izlemi nedeniyle gelen ailelerin GYTP hakkinda bilgi sahibi olma oranlar1 %54.6
(n=6), hastalik nedeniyle bagvuranlarin ise %16.7 (n=8) olarak bulunmustur. Kuruma
hastalik nedeniyle bagvuran ailelerin %83.3’iliniin (n=40), saglam c¢ocuk izlemi
nedeniyle basvuranlarin ise %45.4’liniin (n=5) GYTP hakkinda bilgi sahibi
olmadiklar1 goriilmiistiir. Iki grup arasinda anlamli iliski bulunmustur (X2=8.65,

p<0.05).

Ailelerin GYTP’yi bilme durumu ile daha Once hastanede yatma durumu
karsilagtirildiginda; hastanede yatis Oykiisii olan cocuklarin aileleri %13.7 (n=6)
oraninda GYTP’yi bilirken, %86.3’iiniin (n=38) bilmedigi; hastanede yatis dykiisii

olmayan cocuklarin ailelerinde ise bilme oran1 %34.1 (n=14) iken, bilmeme oram
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%65.9 (n=27) olarak saptanmistir. Gruplar aras iligkinin istatistiksel olarak anlaml

oldugu gozlenmistir (X2=3.88, p<0.05).

Ailelerin GYTP’yi bilme durumu ile daha Once hastalik gecirme durumu
arasindaki iliskiye bakildiginda; daha once herhangi bir hastalik geciren ¢ocuklarin
aileleri %16.1 (n=9) oraninda GYTP’yi bilirken, %83.9’unun (n=47) bilmedigi,
daha once herhangi bir hastalik gecirmeyen ¢ocuklarin ailelerinde ise bilme orani
%44.0 iken, bilmeme oran1 %56.0 (n=14) olarak belirlenmistir. Her iki grup
arasindaki iligkinin istatistiksel olarak anlamli oldugu goriilmistir (X2=5.82,

p<0.05).

Bu calismada GYTP ile ilgili bilginin alinmak istendigi yontem ile ¢ocugu igin
saglik kurumuna basvuru nedeni arasindaki iliski incelendiginde; kuruma saglam
cocuk izlemi nedeniyle basvuran ailelerin %58.3°l (n=7) bilgiyi yiiz yiize gorligme,
%41.7’si (n=5) yiiz ylize goriisme ve brosiir, kitapgik, kitle iletisim araglari gibi diger
yontemlerle almak isterken; hastalik nedeniyle bagvuran ailelerin %76.4’iiniin (n=39)
bilgiyi yiiz ylize gorlisme ve %]11.8’inin (n=6) ise yiiz ylize gorlisme ve brosiir,
kitapcik, kitle iletisim araglar1 gibi diger yontemlerle almak istedikleri saptanmustir.
Gruplar arasi iligkinin istatistiksel olarak anlamli oldugu gozlenmistir (X2=23.25,

p<0.05).
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Tablo 6.3.4. Anne/babalarin GYTP’yi bilme, bilgiyi 6grenme durumu ve testi

yaptirma istegi ile sosyo-demografik ozellikler arasindaki iliski (N=95)

GYTP’yi Bilme Durumu Anne Egitim Durumu X2 p
ilkokul-Ortaokul  Lise Universite
n % n % n %
Evet 5 14.3 5 227 12 50.0 9.47 0.009
Hayir 30 85.7 17 713 12 50.0
Toplam 35 100 22 100 24 100 P<0.05
GYTP ile.ilgili Bilginin Anne Egitim Durumu X2 P
Alnmak Istendigi Kisi . . . .
Ilkokul-Ortaokul Lise Universite
n % n % n Y%
Hekim 34 919 23 100 13 52.0 27.74  0.000
Hekim ve diger saghk 1 2.7 - - 11 44.0
personeli
P<0.01
Bilmiyorum/fikrim yok 2 5.4 - - 1 4.0
Toplam 37 100 23 100 25 100
GYTP ile flgili Bilginin Aylik Ortalama Gelir X2 p
Almmak istendigi Kisi
<ve500 501-1500 > 1500
n % n % n %
Hekim 12 100 38 883 19 655 1123 0.024
Hekim ve diger saghk - - 3 7.1 9 31.0
personeli
P<0.05
Bilmiyorum/fikrim yok - - 2 4.6 1 35
Toplam 12100 43 100 29 100
GYTP ile Tlgili Bilginin Anne Egitim Durumu X2 P
Alinmak istendigi Yontem . ..
Ilkokul-Ortaokul Lise Universite
n % n Y% n %
Yiiz ylize Goriisme 29  80.6 19 826 12 48.0 18.19 0.006
Yiiz ylize Goriisme ve Diger | 2 5.5 2 8.7 11 44.0
Yontemlerle
P<0.05
Diger Yontemlerle 4 11.1 2 87 1 40
Fikrim Yok/ Bilmiyorum 1 2.8 - - 1 40
Toplam 36 100 23 100 25 100
MS/MS’yi Yaptirmayi Ailede Kalitsal Hastahk Varhg: X2 p
isteme Durumu
Var Yok
n % n %
Evet 7 63.6 68 91.9 13.45 0.001
Hayir - - 3 4.0
Fikrim Yok/ Bilmiyorum 4 36.4 3 4.1 P <0.05
Toplam 11 100 74 100
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Tablo 6.3.4. Devam

Tedavisi Olmayan Anne Egitim Durumu X2 p
Hastalhiklarin Taranmasim . . L .
isteme Durumu Ilkokul-ortaokul Lise Universite

n % n % n %
Evet 20 540 11 50.0 23920 12.65 0.01
Hayr 8 21.6 5 22.8 2 8.0
Fikrim Yok/ Bilmiyorum 9 244 6 27.2 - - P <0.05
Toplam 37 100 22 100 25 100
Tedavisi Olmayan Aylik Ortalama Gelir X2 p
Hastalhiklarin Taranmasini
isteme Durumu

<ve 500 501-1500 >1500

n % n % n %
Evet 7 63.6 21 488 24 857 10.58 0.03
Hayir 2 18.2 10 233 3 107
Fikrim Yok/ Bilmiyorum 2 18.2 12 279 1 3.6 P <0.05
Toplam 11 100 43 100 28 100

Tablo 6.3.4’¢ bakildiginda; GYTP’yi bilen annelerin %50’sinin (n=12)
tiniversite, %22.7’sinin (n=5) lise ve %14.3’linlin (n=5) ise ilkokul-ortaokul mezunu
olduklar1 saptanmistir. Gruplar arasi iligkinin istatistiksel olarak anlamli oldugu

bulunmustur (X2=23.25, p<0.05).

GYTP ile ilgili bilginin alinmak istendigi kisi ile annelerin egitim durumu
arasindaki iliskiye gore; ilkokul-ortaokul mezunu olan annelerin %91.9’unun (n=34),
lise mezunu olanlarin tamaminin ve liniversite mezunu olanlarin %52.0’1nin (n=13)
bilgiyi hekimden almak istedikleri; ilkokul-ortaokul mezunu olanlarin sadece
%2.7’s1 (n=1) hekim ve diger saglik personelinden bilgiyi almak isterken, bu oranin
tiniversite mezunu olanlarda %44.0 (n=11) oldugu gozlemlenmistir. Gruplar arasi
iliski istatistiksel yonden ileri derecede anlamli olarak degerlendirilmistir (X2=27.74,

p<0.01).

GYTP ile ilgili bilginin alinmak istendigi kisi ile ailelerin aylik ortalama geliri
karsilastirildiginda; aylik ortalama geliri 500 TL ve daha diisiik olan ailelerin
tamami, 501-1500 TL arasinda olanlarin %88.3’liniin (n=38), 1500 TL ve iizerinde
olanlarin ise %65.5’inin (n=19) bilgiyi hekimden; 501-1500 TL arasinda olanlarin
%7.1’inin (n=3), 1500 TL ve iizerinde olanlarin ise %31.0’1mnin (n=9) bilgiyi hekim
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ve diger saglik personelinden almak istedikleri belirlenmistir. Gruplar arasi iligkinin

istatistiksel olarak anlamli oldugu bulunmustur (X2=11.23, p<0.05).

GYTP ile ilgili bilginin alinmak istendigi yOntem ile anne egitim durumu
arasindaki iliskiye bakildiginda; lise mezunu olanlarin %82.6’simin (n=19), ilkokul-
ortaokul mezunu olanlarin %80.6’sinin (n=29) ve iiniversite mezunu olanlarin ise
%48’inin (n=12) bilgiyi yliz yiize gorlisme yontemiyle; ilkokul-ortaokul mezunu
olanlarin %5.5’inin (n=2), lise mezunu olanlarin %8.7’sinin (n=2) ve tiiniversite
mezunu olanlarin ise %44.0’mnin (n=11) konuyla ilgili bilgiyi yliz yiize gorligme ve
brostir, kitapgik, kitle iletisim araglart gibi diger yontemlerle 6grenmek istedikleri
saptanmistir. Gruplar arasi iligkinin istatistiksel olarak anlamli oldugu bulunmustur

(X2=13.15, p<0.05).

Calismada MS/MS’yi yaptirmayr isteme durumu ile ailede kalitsal hastalik
varlig1 arasindaki iligki incelendiginde; ailelerinde herhangi bir kalitsal hastalik olan
anne/babalarin %63.6’siin (n=7) testi yaptirmay1 istedikleri, %36.4’iiniin (n=4) ise
konuyla ilgili fikrinin olmadigi;  herhangi bir kalitsal hastalik olmayanlarin
%91.9’unun (n=68) testi yaptirmayr istedikleri, %4.0’min (n=3) yaptirmayi
istemedikleri ve %4.1’inin (n=3) ise bu konuda fikirlerinin olmadig1 anlagilmistir.

Gruplar arasi iligkinin anlamli oldugu gézlenmistir (X2=13.45, p<0.05).

Ailelerin tedavisi olmayan hastaliklarin taranmasini isteme durumu ile anne
egitim durumu karsilastirildiginda; {iniversite mezunu olan annelerin %92.0°1 (n=23),
ilkokul-ortaokul mezunu olanlarin %54.0’1 (n=20) ve lise mezunu olanlarin ise
%50.0’1 (n=11) tedavisi olmayan hastaliklarin taranmasini istemektedir. Lise mezunu
olanlarin %27.2’sinin (n=6), ilkokul-ortaokul mezunu olanlarin %?24.4’{inlin (n=9)
bu konuda fikirlerinin olmadig1 goriilmistiir. Gruplar arasi iliski istatistiksel olarak

anlamli bulunmustur (X2=12.65, p<0.05).

Tedavisi olmayan hastaliklarin taranmasini isteme durumu ile ailelerin aylik
ortalama geliri arasindaki iliski incelendiginde; aylik ortalama geliri 1500 TL ve
tizerinde olan ailelerin %85.7’sinin (n=24), 500 TL ve diisiik olanlarin %63.6’sinin
(n=7), 501-1500 TL arasinda olanlarin %48.8’inin (n=21) tedavisi olmayan
hastaliklarin taranmasini istedikleri saptanmistir. Aylik ortalama geliri 501-1500 TL

arasinda olan ailelerin %27.9’unun (n=12), 500 TL ve diisiik olanlarin %18.2’sinin
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(n=2), 1500 TL ve iizerinde olan ailelerin ise %3.6’sinin (n=1) bu konuda fikirlerinin

olmadig1 goriilmistiir. Gruplar aras1 iligki istatistiksel yonden anlamli olarak

degerlendirilmistir (X2=10.58, p<0.05).

Tablo 6.3.5. Anne/babalarin GYTP’yi bilme, bilgiyi 6grenme durumu ve testi

yaptirma istegi ile annenin gebeligine yonelik 6zellikleri arasindaki iliski (N=95)

GYTP’yi Bilme Durumu Gebelikte Tla¢ Kullanim X2 p
Evet Hayir

n % n %
Evet 6 429 4 10.0 742  0.001
Hayir 8 57.1 36 90.0
Toplam 14 100 40 100 P<0.05
GYTP i}e ilgili Bilginin Gebelikte Rontgen Cektirme X2 P
Alnmak Istendigi Zaman Evet Hayir

n % n %
Gebelikten 6nce 6 60.0 34 44.7 10.30  0.036
Gebelik déneminde 3 30.0 25 329
Dogum sonrast - - 12 15.8
Diger - - 5 6.6
Bilmiyorum/fikrim yok 1 10.0 - - P <0.05
Toplam 10 100 76 100
MS/MS yi ilk Ug Ayda Enfeksiyon Gegirme X2 P
Yaptirmay isteme Durumu Evet Hayir Bilmiyorum/

Fikrim yok

n % n % n %
Evet 22 957 55 887 1 25.0 16.30 0.03
Hayir - - 3 4.8 1 25.0
Fikrim Y ok/ Bilmiyorum 1 43 4 65 2 50.0 P <0.05
Toplam 23 100 62 100 4 100
GYTP 'Ucretli ise Gebelikte Rontgen Cektirme X2 P
Yaptirmayi Isteme Durumu

Evet Hayr

n % n %
Evet 6 60.0 53 69.7 7.62 0.02
Hayr 3 30.0 4 53
Fikrim Yok/ Bilmiyorum 1 10.0 19 25.0 P<0.05
Toplam 10 100 76 100
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Tablo 6.3.5 incelendiginde, gebeliginde teratojenik ila¢ kullanan annelerin
%42.9’u (n=8), ila¢ kullanmayanlarin ise %10.0’mmin (n=36) GYTP’yi bildigi
saptanmistir. Gruplar arasi iliskinin istatistiksel yonden anlamli olduguna karar

verilmistir (X2=7.42, p<0.05).

Calismada GYTP ile ilgili bilginin alimmak istendigi zaman ile annelerin
gebeliginde rontgen c¢ektirme durumu karsilastirildiginda; gebeliginde rontgen
cektiren annelerin %60’1nin  (n=6), gebeliginde rontgen c¢ektirmeyenlerin ise
%44.7’sinin (n=34) konu ile ilgili bilgiyi gebelik oncesi donemde almay1 istedikleri
goriilmistiir. Gruplar arasi iligki istatistiksel olarak anlamli bulunmustur (X2=10.30,

p<0.05).

Ailelerin MS/MS’yi yaptirmay1 isteme durumu ve annelerin gebeliginin ilk ¢
ayinda enfeksiyon gec¢irme durumu arasindaki iliskiye bakildiginda; gebeliginde
enfeksiyon geciren annelerin tamamina yakini, gebeliginde enfeksiyon
gecirmeyenlerin ise %88.7’sinin (n=55) testi yaptirmay1 istedikleri belirlenmistir.
Gruplar arasi iligki istatistiksel yonden anlamli olarak degerlendirilmistir (X2=16.30,
p<0.05).

GYTP iicretli ise yaptirmayi isteme durumu ile gebelikte rontgen cektirme
arasindaki iligki sorgulandiginda; gebeliginde rontgen ¢ektiren annelerin %60.0’1nin
(n=6) ticretli de olsa testi yaptirmak istedikleri, %30.0’1nin istemedikleri; gebeliginde
rontgen ¢ektirmeyen annelerin ise %69.7’sinin (n=53) iicretli de olsa testi yaptirmak
istedikleri, %35.3’lnlin (n=4) istemedikleri goriilmistiir. Gruplar arasi iligkinin

istatistiksel yonden anlamli oldugu saptanmistir (X2=7.62, p<0.05).
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7. TARTISMA ve SONUC

Abant Izzet Baysal Universitesi Saglik Arastirma ve Uygulama Merkezi Cocuk
Saglig1 ve Hastaliklar1t Anabilim Dal1 Cocuk Polikliniginde 0-1 yas arasi ¢gocugu olan
ebeveynlerin GYTP’ye iliskin diislincelerini belirlemek amaciyla yapilan ¢alismada
tartisma; daha 6nce yapilmig benzer caligmalara ulasilamadigi i¢in bulgularin sunulus

sirasina uygun olarak literatiir bilgileri dogrultusunda ve kendi i¢inde yapilmustir.

Giliniimilizde tan1 konulamayan, erken donemde tedavisi olabilen, 6liimde dahil
olmak iizere saglikla ilgili birgok kayipla sonuglanan dogumsal hastaliklar GYTP ile
tanilanabilmektedir. Bu amagla, halk sagliginda kurutulmus kan 6rnegi ¢alisilarak tek
bir testle, hizli, kesin ve dogru tanimlamalar yapan MS/MS yontemi kullanilmaktadir

(8, 10).

GYTP, yenidogan genetik taramalar1 i¢inde ¢ok biiyilik bir basar1 olarak kabul
edilmektedir. Bu tarama programui bilgilendirilmis izin, maliyet, tarama yoluyla artan
tani, ailesel stres gibi Onemli etik ve klinik sorgulamalar1 da beraberinde

getirmektedir (6, 9).

Bu calismaya katilan cocuklarin yas ortalamasinin 6.09-+ 3.45 ay oldugu,
%064.2’sinin erkek ve %356.8’inin ailenin ilk ¢ocugu oldugu, %60.7’sinin kuruma
hastalik nedeniyle bagvurdugu, %94.4’linlin diizenli saglam ¢ocuk izlemine gittigi,
%67.8’inin daha Once herhangi bir hastalik gecirdigi ve %51.1’inin ise daha 6nce

hastanede yatis Oykiistiniin olmadig1 gézlenmistir (Tablo 6.1.1).

Arastirma grubunu olusturan anne/babalarin sosyo- ekonomik &zellikleri
incelendiginde; anne yas ortalamasinin 27.91-+ 4.85, baba yas ortalamasinin 31.40-+
5.37 oldugu, annelerin %47.4’liniin ilkokul- ortaokul, babalarin %36.8’inin lise ve
%36.8’inin liniversite mezunu oldugu, annelerin %69.4’iiniin ¢calismadigi, babalarin
%96.8’inin ¢alistigi, ailelerin %51.6’smin aylik ortalama gelirinin 500 ile 1500 TL
arasinda oldugu, %98.9’unun sosyal giivencesinin oldugu, anne ve babalarin
%91.5’inin aralarinda akrabalik olmadigi, ailelerin %87.7’sinde kalitsal bir hastalik

olmadig1 belirlenmistir. (Tablo 6.2.1).
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Annelerin gebeligine yonelik 6zelliklerine baktigimizda; %98.8’inin dogum
oncesi yeterli bakim aldigi, %89.0’1mnin sigara kullanmadigi, %69.6’sinin gebeligin
ilk li¢ aymda zararli bir enfeksiyon gecirmedigi, %88.8’inin rontgen ¢ektirmedigi,

%82.6’s1n1n teratojenik bir ilag kullanmadig1 goriilmiistiir (Tablo 6.2.2).

Tiirkiye Niifus Saglik Arastirmalart (TNSA) 2008 verilerine gore, annelerin
%92.0’1n1n dogum Oncesi bakim aldig1 saptanmis olup, bu ¢alisma ile uyumlu

bulunmustur (www.hacettepe.edu.tr, Erigim tarihi:20.1.2009).

Tablo 6.2.2’de de belirtildigi gibi, annelerin genellikle gebeliginde zararl

olabilecek etkenlere maruz kalmadig saptanmustir.

Calismada, anne/babalarin GYTP ile ilgili bilgi durumlar1 degerlendirildiginde;
beklenildigi gibi, ailelerin %42.0’1nin ¢ocuguna FKU i¢in test yapildigini bildikleri,
%74.7’sinin GYTP’yi bilmedikleri, %81.8’inin GYTP ile ilgili bilgiyi saglik
personelinden 6grendikleri ortaya ¢ikmugtir (Tablo 6.3.1).

Ayrica ailelerin %82.6’sinin GYTP ile ilgili bilgiyi hekimden, %71.4’{iniin yiiz

ylize gorliserek ve %46.2’sinin ise gebelikten 6nce almak istedikleri belirlenmistir.

ABD Louisiona Universitesi Pediatri Boéliimii tarafindan, yenidoganlarin
ailelerinin ve saglik profesyonellerinin yenidogan taramalariyla ilgili bilgi
diizeylerini belirlemek amaciyla bir ¢alisma yapilmistir. Calismada, ailelerin bilgiyi
hekimden almak istedikleri sonucuna ulasilmistir (24). Bu ¢alismada ise, ailelerin
bilgiyi cogunlukla hekimden almak istedikleri goriilmiistiir. Ailelerin, hekimlerin

daha iyi bildiklerini, dolayisiyla giiven verdiklerini diisiinmekte oldugu kanisindayiz.

Taiwan’da yapilan bir calismada, saglik personelinin aileye tarama 6ncesi bilgiyi
cogunlukla sozlii iletisim yolu ya da kitapeik ile sagladig belirtilmistir. Bu ¢aligmada
ise, ailelerin bilgiyi ¢ogunlukla yiiz yiize gbriisme yontemi ile almak istedikleri

ortaya ¢cikmistir (25).

Bu sonu¢ dogrultusunda, hemsirelerin ¢ocuktan tarama i¢in kan alma iglemi

stirasinda aileye konuyla ilgili bilgi verebilecegi diisiincesindeyiz.

Anne/babalarin = %88.0’mnmn  ¢ocuklarina MS/MS’yi yaptirmay1 istedikleri,

ailelerin %89.2’sinin tedavisi olan, %62.6’sinin tedavisi olmayan ve %80.6’sinin ise
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ileri yasamda ortaya ¢ikabilecek hastaliklar i¢in taranmasini istedikleri gozlenmistir

(Tablo 6.3.2).

Tablo 6.3.2°’¢ gore ailelerin ¢ogu ¢ocuklarma MS/MS’yi  yaptirmak
istemektedirler. Tedavisi olan veya ileri yasamda ortaya cikabilecek hastaliklara
yonelik taramayi isteyen ailelerin orami yiiksektir. Ancak goriiliiyor ki, tedavisi
olmayan hastaliklar s6z konusu oldugunda, bu oran azalmaktadir. Bu sonug,
cocugunun tedavisi olmayan bir hastaliga sahip oldugunu bilmek aileler i¢in {iziicii
bir durum olabilecegini diigsiindiirmektedir. Bu nedenle de, ailelerin tedavisi olmayan

bir hastalig1 bilmek istememekte oldugu kanisindayiz.

Anne/babalarin  %96.7’sinin testin {icretsiz uygulanmasini, %68.5’inin test

ticretli de olsa yaptirmayi istedikleri saptanmustir (Tablo 6.3.2).

Gortildigu gibi, aileler genellikle testin iicretsiz uygulanmasini istemekte olup,
ancak Ttcretli de olsa ailelerin tercihinin testi yaptirma yoniinde oldugu
disiiniilmektedir. Finlandiya’da yapilan c¢alismada benzer olarak ailelerin fiyat
konusunu 6nemsemedikleri goriilmiistiir (25). ABD’de yapilan bagka bir ¢alismada

ise, ailelerin maliyeti engelleyici bir faktor olarak gérmedigi sonucuna ulasilmigtir
(16).

Test fiyatinin ¢ok yiiksek olmamas1 ve ailelerin ¢ocuklarinin saghgi s6z konusu

oldugunda kosullar1 dahilinde testi yaptirabilecekleri diisiiniilebilir.

Calismada, ailelerin %82.8’inin test Oncesi aileden izin alinmasini istedikleri

goriilmiistiir (Tablo 6.3.2).

Bagka bir ¢alismada, annelerin %46.0°1, testin basit olmasi ve tehlikeli olmamasi
nedeniyle rutin tarama i¢in izin alinmamasi gerektigini savunmuslardir (26). Ancak
bu calismada, aileler ¢ogunlukla izin alinmasi konusunu desteklemekte olup,

istatistiksel agidan anlamli bulunmustur (P<0.05).

Aileler ¢ocuguna yapilacak testin ne oldugu, yarar ve zararlar1 konusunda bilgi
sahibi olmay1 ve ¢ocugunun sagligi hakkinda kendilerinin karar vermeyi istedikleri

seklinde degerlendirilebilir.
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ABD’de yapilan, aile ve saglik personelini kapsayan bir ¢alismada, doktor ve
saglik personelinin, test Oncesi aileden izin alinirsa bunun testi yapma oranini

azaltacagi diisiincesine sahip oldugu belirlenmistir (24).

Calismada anne/babalarin GYTP’yi bilme durumu ile ¢cocugun saglik durumu

arasindaki iliski incelendiginde;

GYTP’yi bilen aileler en yiiksek oranda (%54.6; n=6) kuruma saglam ¢ocuk
izlemi ve diisik oranda da (%16.7; n=8) hastalik nedeniyle basgvurmus olup,

aralarinda anlamli bir iliski vardir (P<0.05) (Tablo 6.3.3).

Koruyucu hizmetler iginde 6nemli bir yeri olan saglam c¢ocuk izlemi sirasinda
ailelerin yenidogan taramalariyla ilgili bilgilendirilmesine daha fazla Onem

verilmekte oldugunu diistindiirmektedir.

GYTP’yi bilen ailelerin genellikle (%34.1; n=14) hastanede yatis Oykiisiiniin
olmadigi ve bu ailelerin yiikksek oranda (%44.0; n=11) daha once bir hastalik
gecirmedigi saptanmistir. Aralarindaki iliskinin istatistiksel olarak anlamli oldugu

belirlenmigtir (p<<0.05) (Tablo 6.3.3).

Saglam c¢ocuk izlemine daha az giden, ¢ocugu sik hastalanan ve g¢ocugu
hastaneye yatan ailelerin diisiik oranda GYTP’yi bildikleri anlagilmistir. Bu sonuglar,

tedavi hizmetleri asamasinda saglik egitiminin yetersiz oldugunu diisiindiirmektedir.

GYTP’yi bilen annelerin yiiksek oranda (%50.0; n=12) iiniversite, diisiik oranda

(%14.3; n=5) ise ilkokul-ortaokul mezunu oldugu belirlenmistir.

Beklenildigi gibi, annelerin egitim diizeyi yiikseldik¢e konu ile ilgili bilgiye

sahip olma oraninin artmakta oldugu sonucuna ulasilmistir (P<0.05) (Tablo 6.3.4).

Lise mezunu olan annelerin tamaminin (%100.0; n=23), iiniversite mezunu
olanlarin ise %52.0’min (n=13) GYTP ile ilgili bilgiyi hekimden almay1 istedikleri
saptanmistir. Annelerin egitim diizeyi azaldikca, bilgiyi hekimden almay1 isteme
oraninin arttig1 dikkat cekmektedir. Aralarinda ters yonde ve istatistiksel olarak ileri

derecede anlamli bir iliski bulunmustur (P<0.05) (Tablo 6.3.4).

Hemsireler, yenidogan tarama programinin her asamasinda dnemli rollere sahip
olan meslek tiiyeleridir (23). Ancak bu calismaya gore, aileler tarafindan bilgiyi

o0grenme konusunda ilk sirada hemsireler tercih edilmemektedir.
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Yiiksek oranda (%100.0; n=12) aylik ortalama geliri 500 TL ve daha diisiik olan,
diisiik oranda (%65.5; n=19) ise 1500 TL ve iizerinde olan aileler bilgiyi hekimden
almay istedikleri saptanmustir. Istatistiksel yonden anlamli olarak degerlendirilmistir

(P<0.05) (Tablo 6.3.4).

Anne/babalarin GYTP ile ilgili bilgiyi 6grenmek istedigi yontem ve g¢ocugun
kuruma basvuru nedeni karsilastirildiginda; yiiksek oranda (%76.4’1i; n=39) hastalik,
diisiik oranda (%58.3; n=7) ise saglam cocuk izlemi nedeniyle gelen ailelerin bilgiyi
yiiz ylize goriisme yontemiyle almayi istedikleri goriilmustiir. Ayrica yiiksek oranda
(%41.7°si; n=5) saglam c¢ocuk izlemi, diisiik oranda (%11.8; n=6) ise hastalik
nedeniyle gelen ailelerin yiiz yiize goriisme ve brosiir, telefon gibi diger yontemlerle
de bilgiyi elde edebileceklerini bildikleri goriilmiistiir. Iki grup arasindaki iliski
anlamli olarak degerlendirilmistir (P<0.05) (Tablo 6.3.3).

Saglam cocuk izlemine giden aileler, bilgiyi yiiz yilize goriisme disinda brosiir,
kitapgik, kitle iletisim araglar1 gibi diger yontemlerle de 6grenebilecegini daha iyi

bilmektedir.

Daha c¢ok (%82.6; n=19) lise mezunu, en diisiik oranda (%48.0; n=12) ise
iniversite mezunu olan annelerin bilgiyi yiiz yilize goriigme yontemiyle 6grenmeyi
istedikleri belirlenmistir. Gortildiigii gibi, egitim seviyesi azaldikca, yiiz ylize
gbriisme yontemini tercih etme orani artmaktadir. Istatistiksel acidan aralarinda ters

yonde ve anlamli bir iligki vardir (P<0.05) (Tablo 6.3.4).

ABD’de yapilan bir calismaya gore, tarama ile ilgili egitim brosiirlerinin
%92’sinin, yetigkinlerin ortalama okuma diizeylerinden yiiksek seviyede oldugu
saptanmigtir (30). Bu calismada ise, anne egitim seviyesinin azalmasiyla, brosiirlerin

daha az tercih edilme durumunun nedeni olarak diisiiniilebilir.

Daha c¢ok (%91.9; n=68) ailelerinde kalitsal hastalik olmayanlarin testi
yaptirmayr istedikleri goriilmiis olup, aralarindaki iliski anlamli olarak

degerlendirilmistir (P<0.05) (Tablo 6.3.4).

Bu sonuglar, ailelerinde kalitsal hastaligt olan anne/babalarin, ¢ocuklarina
yapilacak olan bu testin pozitif gelme olasiliginin yiliksek olmasi ve tanist konulacak
hastaligin tedavisinin olmamasi gibi faktorlerden dolayi testin yapilmasi konusunda

¢ekimser kaldiklarimi diistindiirmektedir.
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En yiiksek oranda (%92.0; n=23) iiniversite mezunu, diisiik oranda (%50.0;
n=11) ise lise mezunu olan annelerin tedavisi olmayan hastaliklarin taranmasini
istedikleri belirlenmistir. Gruplar aras1 iligki istatistiksel olarak anlamli bulunmustur

(P<0.05) (Tablo 6.3.4).

Cogunlukla (%85.7; n=24) aylik ortalama geliri 1500 TL ve iizerinde olan,
diisiik oranda (%48.8; n=21) ise 501 ile 1500 TL arasinda olan ailelerin tedavisi
olmayan hastaliklarin taranmasini istedikleri saptanmistir. Gruplar arast iliski

istatistiksel olarak anlamli bulunmustur (P<0.05) (Tablo 6.3.4).

Cocuga zarar verebilecegi diisiincesiyle, egitim seviyesi yiiksek ve iist gelire
sahip olan aileler, giiniimilizde tedavisi olmayan hastaliklarin, gelecekte tedavisinin
miimkiin olabilecegi ve bunun i¢in ¢ocuguna olanaklar sunabileceginden dolay1

taramay1 destekledikleri diisiincesindeyiz.

Anne/babalarin GYTP’yi bilme, bilgiyi 6grenme durumu ve testi yaptirma istegi

ile annenin gebeligine yonelik 6zellikleri karsilastirildiginda;

Gebeliginde teratojenik ilag kullananlarin ytiksek oranda (%42.9; n=6) GYTP ile
ilgili bilgi sahibi olduklar1 goriilmiistiir. Istatistiksel olarak anlamli oldugu

bulunmustur (P<0.05) (Tablo 6.3.5).

Gebelikte bazi ilaglarin kullanimi riskli kabul edilmektedir. Bu ilaglar1 kullanan
annelerin, GYTP’yi arastirip 6grenme durumu daha olasi olabilir. Ayrica saglik
personelinin, bebegin zarar gérme riskinin yiiksek olmasi nedeniyle, anneye gebelik

izlemleri sirasinda tarama hakkinda bilgi verdigi de diisiiniilebilir.

Gebeliginde rontgen ¢ektiren annelerin en yiiksek oranda (%60.0; n=6) GYTP
ile ilgili bilgiyi gebelik dncesinde, en diisiik oranda da (%30.0; n=3) gebelikte almay1
istedikleri saptanmistir. Ancak istatistiksel olarak anlamli bulunmustur (P<0.05)

(Tablo 6.3.5).

Gebeliginde rontgen c¢ektiren anne, bebegine zarar verebilecegi endisesiyle
bilgiyi erken dénemde alip, zamaninda miidahale edebilmeyi istemekte olabilecegi

diisiincesindeyiz.
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Gebeliginde enfeksiyon gegiren annelerin %95.7’sinin (n=22), enfeksiyon
gecirmeyenlerin ise %88.7’sinin (n=55) testi yaptirmay1 istedikleri belirlenmistir.

Istatistiksel agidan anlamli bulunmustur (P<0.05) (Tablo 6.3.5).

Gebeliginde rontgen ¢ektirmeyen annelerin %69.7’sinin (n=53), rontgen ¢ektiren
annelerin ise %60.0’1m1n (n=6) iicretli de olsa testi yaptirmak istedikleri saptanmustur.

Istatistiksel yonden anlamli olarak degerlendirilmistir (P<0.05) (Tablo 6.3.5).

Gebeliginde teratojenik etkenlere maruz kalan anne, bebeginde olusabilecek
hastaliklar1 erken donemde taniyip, zamaninda tedavisinin yapilabilmesini saglamak

icin testi yaptirmayi istemekte oldugu kanisindayiz.

Sonug olarak; saglam ¢ocuk izlemine giden, daha 6nce hastalik gecirmeyen ve
hastanede yatmayan cocuklarin ailelerinin GYTP ilgili daha fazla bilgi sahibi
olduklart; saglik kurumuna ¢ogunlukla ¢cocugunun tedavisi i¢in basvuran ve egitim
seviyesi diisiik olan ailelerin GYTP ile ilgili bilgi diizeylerinin diisiik oldugu ve
bilgiyi yiiz yiize goriisme yontemiyle almayi istedikleri; annelerin egitim seviyesi
yiikseldikce GYTP’yi bilme oranlarimin arttigi; egitim seviyesi ve aylik ortalama
gelir azaldik¢a konu ile ilgili bilgiyi hekimden 6grenme isteginin arttigl; egitim
seviyesi yiiksek ve {list gelire sahip olan ailelerin giiniimiizde tedavisi olmayan
hastaliklarin taranmasini istedikleri; gebeliginde zararli etkene maruz kalan annelerin

GYTP ile ilgili bilgiyi gebelik dncesinde almayi istedikleri ortaya ¢ikmustir.

Oncelikle hemsgireler taramalarla ilgili bilgi ve deneyim sahibi olmalidir.
Bilimsel yaklasimla, konuyla ilgili gelismeleri izlemelidir. Taramalar konusunda
yasa ve yonetmelikleri yakindan takip etmeli ve bu dogrultuda gorevini en iyi sekilde

yerine getirmelidir.

Saglik personeli tarafindan, ailenin saghik kurumuna bagvurdugu saglk
hizmetlerinin her asamasi bir firsat bilinerek, taramalarla ilgili bilginin verilmesi
gerekmektedir. Saglik personeli, ailelerin istegi yoniinde, 6zellikle yiiz ylize goriisme

yontemini kullanarak konuyla ilgili bilgilendirmelidir.
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Cocuk Saghg: ve Hastaliklari Hemsireligi Anabilim Dali, Yenidogan Hemsireligi
Yiiksek Lisans Programi dahilinde yapmast ongériilen “Bir iiniversite hastanesinin
pediatri poliklinigine bagvuran 0-1 yas arasi ¢ocugu olan anne/babalarn
Genigletilmis Yenidogan Tarama Programina iligkin diigiinceleri” bashkli tez
caligmasin boliimiimiizde yapmasinda bir sakinca yoktur.

Bilgilerinize arz olunur.

Pediatri Anabilim Dali Bsk.
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Klinik ve Laboratuar Arastimalani Etik Kurul Alt Kurulu tarafindan 2008/100-83
no.lu “0-1 Yag Arast Cocugu Olan Ebeveynlerin Genisletilmis Yeni Dogan Tarama
Programina Iliskin Diisiinceleri” isimli ¢alismaniz etik olarak uygun bulunmustur.

Bilgilerinize sunulur. Saygilarimla.

Prof. Dr. AYSEL KAUKNER

Tibbi Etik G nel | Baskan

Adres: Abant Izzet Baysal Universitesi, Izzet Baysal Tip Fakiiltesi Dekanligi,
[zzet Baysal Kampiisii, 14280 Golksy-BOLU Tel: 0374 253 45 68 Faks: 0 374 253 45 59
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EK3

Degerli anne/babalar,

Marmara Universitesi Saglik Bilimleri Enstitiisii tarafindan bir {iniversite
hastanesinin pediatri poliklinigine bagvuran 0—1 yas arasi ¢ocugu olan anne/babalarin
Genigsletilmis Yenidogan Tarama Programina iliskin diisiinceleri ile ilgili bir inceleme
yiiriitiilmektedir. Bu inceleme Abant izzet Baysal Universitesi Izzet Baysal Tip Fakiiltesi
Cocuk Saglig1 ve Hastaliklar1 Anabilim Dali biinyesinde bulunan pediatri poliklinigine
bagvuran 0-1 yas arasi ¢ocugu olan anne/babalara uygulanacak bir anket yoluyla
gergeklestirilecektir. Bu konuda sizlerin degerli yardimlar1 gerekmektedir. Arastirma ile
ilgili isim, adres, telefon numarasi sorulmamakta olup kisisel bilgileriniz gizli tutulacaktir.

Onayinizin olup olmadigin1 gosteren asagidaki kutularin size uygun olanini
isaretlemeniz gerekmektedir. Ayrica bu yazinin ekinde yer alan anketi tam ve dogru olarak
doldurmaniz onay verdiginizi destekleyecektir.

00 Onay veriyorum [0 Onay vermiyorum

Anket ii¢ boliimden olugmaktadir. Birinci boliimde aileyle ilgili genel bilgiler
yer almaktadir. Anketin ikinci bdliimii annenin gebelik donemiyle ilgilidir. Anketin son
boliimii Genisletilmis Yenidogan Tarama Programuiyla ilgilidir.

Bu inceleme icin Abant Izzet Baysal Universitesi Izzet Baysal Tip
Fakiiltesi Etik Kurul Komitesinden gerekli izinler alinmstir.
flginiz ve yardimlariniz icin simdiden tesekkiir ederiz.

Hemsire Aynur (Kesicioglu) Arslan
Marmara Universitesi Saglik Bilimleri Enstitiisii
Cocuk Saglig1 ve Hastaliklar1t Hemsireligi Anabilim Dals,

Yenidogan Hemsireligi Yiiksek Lisans Programi
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EK 4 MARMARA UNIVERSITESI
SAGLIK BiLIMLERI ENSTITUSU

0-1 YAS ARASI COCUGU OLAN ANNE-BABALARIN GENISLETILMIS
YENIDOGAN TARAMA PROGRAMINA ILiSKIN DUSUNCELERI

Tarih:....../...../......

[y

Dogum Tarihi:
ceedeeend

Cinsiyeti: [ ]Erkek [ |Kiz

Viicut Tartisi:

Boy:

AP R

Bas Cevresi:

6. Kuruma Basvuru Nedeni? 1. Saglam Cocuk Izlemi 4. Diger;
2. Hastalandig Igin
3. Kontrol

A- AILEYE ILISKIN OZELLIKLER

1. Evinizde kag Kkisi oturuyor? (toplam)
2. Kac cocugunuz var? Yasayan ¢ocuk; Olen ¢ocuk;
Oliim nedeni;

3. Anne ve babanin su anki yasi nedir? Anne: Baba:

4. Anne cahsiyor mu? 1-Evet 2-Hayir

5. Baba calisiyor mu? 1-Evet 2-Hayir

6. Annenin egitim durumu nedir? 1-Ilkokul-ortaokul mezunu 2-Lise mezunu
3-Universite mezunu 4-Okula gitmemis

7. Babanin egitim durumu nedir? 1-ilkokul-ortaokul mezunu 2-Lise mezunu
3-Universite mezunu 4-Okula gitmemis

8. Aylik geliriniz ne kadardir? a) <500 YTL b)501-1500 YTL ¢)>1501
YTL

9. Sosyal giivenceniz var mi? oEvet o Hayir

10. Anne- baba arasinda akrabalik var mi1? oEvet, kaginci dereceden? o Hayir

11. Ailenizde kalitsal bir hastalik var mi? oEvet o Hayir DBllmlyorum

B-GEBELIGE iLiSKiN OZELLIiKLER

12. Gebelik sayisi: Diisiik sayis:: Kiirtaj sayisi:
13. Gebelik doneminde diizenli doktor kontroliine gittiniz mi? oEvet o Hayir

14. Diizenli doktor kontroliine kac¢ kez gittiniz?

15. Gebelik doneminde rontgen ¢ektirdiniz mi? oEvet o Hayir

16. Gebelikte ila¢ kullandimiz mi? oEvet o Hayir
(cevap hayir ise 18. soruya geciniz.)

17. Gebelikte kullandigimz ilac1 yazimz?

18. Gebelikte sigara kullandimiz mi? oEvet o Hayir
19. Gebelikte alkol kullandiniz mi? oEvet o Hayir
20. Gebeligin ilk ii¢c ayinda enfeksiyon gecirdiniz mi? o Evet o Hayir
oBilmiyorum
21. Gebelik doneminde yapilan tetkik/testler/asilar nelerdir? oNST oUSG o Uglii tarama
testi

o Doopler 6l¢iimii,
oldrar/kan tetkikleri, oTetanoz
oDiger;
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C-COCUGA ILiSKIiN OZELLIiKLER

22. Ailenin kaciner ¢cocugu?

23. Gegirdigi bir hastahik var m1?

Hayir 6nemli bir hastaligi olmadi
Nobet gegirme

e I I

Kilo aliminda azlik

Bobrek hastaligi

Kansizlik

Gogsiinden gelen hirilti, hisiltt

Siirekli kusma

Kronik ishal

Kalp hastalig1

0. Karaciger hastalig1

1. Atesli hastalik (akciger enfeksiyonu, ishal, idrar yolu
iltihab, tist solunum yolu enfeksiyonu gibi))

12. Baska hastaliklar1 yazimiz .................
24. Saglam cocuk izlemi yapiliyor O Evet o Hayir
mu?
25. Diizenli as1 takibi yapiliyor mu? o Evet o Hayir

26.

Daha dnce hastanede yatti mi?

oEvet; nedeni:

oHayir

27.

Siirekli kullanmak zorunda
oldugu bir ilac1 var m?

oEvet; ilacin adi:

o Hayir

28.

Sizce cocugunuzdan hangi
tarama testleri icin kan alind1?

1. Fenilketoniiri

2. Hipotiroidi (zeka testi)

3. Fenilketoniiri ve hipotiroidi i¢in
3. Tandem Mass Spektrometrisi

4. Bilmiyorum

D-GENISLETIiLMiS YENIDOGAN TARAMA PROGRAMI iLE iLGiLi VERILER

29.

Yeni dogan bebeklerin dogustan gelen hastaliklarim
tarayan bir kan testi hakkinda bilginiz var m?

(Cevabiniz hayir ise 32. soruya geciniz)

1. Evet
2. Hayir

30.

Tarama testleri ile ilgili bilgiyi hangi kaynaktan
aldimz?

1-TV, radyo, gazete, dergi

2-Internet

3- Komsu ve akraba

4- Saglik personeli (doktor, hemsire v.s)
5-Diger kaynaklar yaziniz................

31.

Tarama testleri ile ilgili bilgiyi ne zaman
ogrendiniz?

1-Gebelikten dnce

2. Gebelik sirasinda
3-Bebek dogduktan sonra
4. Ogrenmedim

32. Bebeginizin dogustan gelen hastaliginin dogum 1. Evet,.....
sonrasi topuktan alinan kan testi ile taranmasim 2. Haym,.....
ister misiniz? 3-Fikrim yok/bilmiyorum.....
33. Eger tedavisi olan bir hastaligi varsa bu hastalhigin 1. Evet,........
topuk kam ile taranmasini ister misiniz? 2. Haymr,.......
3-Fikrim yok/bilmiyorum
34. Eger tedavisi olmayan bir hastahig1 varsa bu 1. Evet,........
hastah@in topuk kani ile taranmasim ister misiniz? 2. Haymr,.......
3-Fikrim yok/bilmiyorum.....
35. Bebeginizin ileri yasaminda ortaya ¢ikacak bir 1. Evet,.....
hastahi@1 varsa bu taramanin yapilmasini ister 2. Hayrr,....
misiniz? 3-Fikrim yok/ bilmiyorum.....
36. Sizce test yapilmadan 6nce aileden izin almmah mi? | 1. Evet.
2. Hayrr.
3-Fikrim yok.
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37.

IIk cocugunuzda hastalik olmamasina ragmen testin
sonucu pozitif cikarsa (hastalik varsa) diger
cocuklarimiza bu testi yaptirir misimz?

1. Evet,....
2. Hayrr,....
3-Fikrim yok/bilmiyorum....

38.

Sizce tarama testleri ile ilgili bilgi nasil verilmeli?

1-Yiiz yiize goriisiilerek,

2-Brosiir, kitapgiklarla,

3-TV, internet, basin organlar1 araciligiyla,
4-Telefonla,

5- Fikrim yok/bilmiyorum.

39.

Sizce tarama testleri hakkinda bilgi ne zaman
verilmeli?

1-Gebelikten 6nce,

2. Gebeligin ilk ii¢ ayinda,
3-Gebeligin son {i¢ ayinda,
4-Bebek dogduktan sonra,
4. Fikrim yok/bilmiyorum.

40.

Tarama testleri hakkinda bilgiyi kimden almak
istersiniz?

1-Doktor,

2-Hemsire, ebe,

3-Diger saglik personeli,
4-Fikrim yok/bilmiyorum.

41. Sizce bu test yeni dogan biitiin bebeklere ilicretsiz 1. Evet,....
uygulanmah m? 2. Hayrr,....
3-Fikrim yok/bilmiyorum.....
42. Test iicretli ise yaptirmak ister misiniz? 1. Evet.
2. Hayir.

3-Fikrim yok/bilmiyorum.

Anketi doldurdugunuz icin tesekkiir ederiz.

Hem. Aynur (Kesicioglu) Arslan
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Ad1 AYNUR Soyadi (KESICIOGLU) ARSLAN
Dogum Yeri GIRESUN Dogum Tarihi 19.04.1981
Uyrugu T.C. Tel 05056449734
E-mail hem.aynurarslan@gmail.com
Egitim Diizeyi
Mezun Oldugu Kurumun Adi Mezuniyet Yili
Doktora/Uzmanhk
Yiiksek Lisans
Lisans Marmara Universitesi Hemsirelik Yiiksekokulu 2005
Lise Giresun Atatiirk Saglik Meslek Lisesi 1999

is Deneyimi (Sondan ge¢mise dogru siralaym)

Gorevi Kurum Siire (Y1l - Y1l)
Cocuk Sagligi ve Hastaliklar1 Servis | Bolu Abant izzet Baysal Universitesi Saglik
1. .o . 2003-2009
Hemsiresi Arastirma ve Uygulama Merkezi
Hemsire Yozgat Sarikaya Devlet Hastanesi 2010-
Yabanci Dilleri Okudugunu Anlama* Konusma* Yazma*
Ingilizce Iyi Orta Orta
* Cok iyi, iyi, orta, zayif olarak degerlendirin
Yabanci Dil Sinav Notu *
KPDS |UDS IELTS TOEFL IBT TOEFL PBT | TOEFL CBT |FCE CAE CPE

# Basarilmus birden fazla smav varsa, tiim sonuglar yazilmalidir

# KPDS: Kamu Personeli Yabanci Dil Sinavi; UDS: Universitelerarast Kurul Yabanci Dil Sinavi; IELTS:
International English Language Testing System; TOEFL IBT: Test of English as a Foreign Language-Internet-
Based Test TOEFL PBT: Test of English as a Foreign Language-Paper-Based Test; TOEFL CBT: Test of English
as a Foreign Language-Computer-Based Test; FCE: First Certificate in English; CAE: Certificate in Advanced
English; CPE: Certificate of Proficiency in English

Sayisal Esit Agirhk Sozel
LES Puam 51.5 52.8 54.2
(Diger) Puam
Bilgisayar Bilgisi
Program Kullanma becerisi
Microsoft Office (Word, Excel, Powerpoint) Iyi
SPSS for Windows Orta

*Cok iyi, iyi, orta, zayif olarak degerlendirin
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