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OZET

Bu arastirmanin amaci, fenilketoniiri tarama programini yiiriiten hemsire ve
ebelerin fenilketoniiri hakkindaki bilgi diizeylerinin belirlenmesi ve tarama programinin
ekinligi hakkindaki goriiglerin saptanmasidir. Arastirma kesitsel tipte bir aragtirmadir.
Aragtirmanin evrenini; 2013 yilinda Samsun il merkezinde bulunan ve fenilketoniiri
tarama programini yiiriiten hemsire ve ebeler, 6rneklemini ise 235 ebe ve hemsire

olusturmustur.

Arastirmada veri toplama araci olarak, Tung (2006) tarafindan hazirlanmis olan,
hemsire ve ebelerin sosyo-demografik ozellikleri, fenilketoniiri hastaligi ve neonatal
tarama uygulamas1 hakkindaki bilgi diizeylerini saptamaya yonelik cesitli sorulara yer
verilmis olan anket kullanilmistir. Arastirmada elde edilen veriler SPSS (Statistical
Package for Social Sciences) for Windows 17.0 programi kullanilarak analiz edilmistir.
Verileri degerlendirilirken istatistiksel metotlardan: sayi, yiizde, ortalama, standart

sapma, T-testi, ANOVA kullanilmistir.

Sonug olarak arastirmaya 151 hemsire, 84 ebe olmak lizere 235 kisi katilmastir.
Arastirmaya katilan 105 kisi fenilketontiri hastaligr ile ilgili bilgiyt kurum i¢i egitim
sayesinde aldiklarii belirtmistir. Ebe ve hemsirelerin fenilketoniirinili anne, anne siitii
ve kan alimindan sonra yapilacak islemlerle ilgili sorulara yanlis cevap verdikleri
gbzlenmistir. Aragtirma kapsamindaki ebe ve hemsirelerin mezun olduklari kurum ve
bilgi diizeyleri arasinda farklilik olusmamis yalniz fenilketoniiri tarama programini
kullanma siiresi ile bilgi diizeyi arasinda iliski oldugu goriilmiistiir. Ebe ve hemsirelerin
numune kagidi kullanimi ile numune kagitlarinin vaktinde ulagmasi konusunda bilgi

eksikligi oldugu goriilmiistiir.

Anahtar Kelimeler: Ebe ve hemsireler, fenilketoniiri, fenilketoniiri tarama

programi



ABSTRACT

DETERMINATION OF THE LEVEL OF KNOWLEDGE OF NURSES AND
OBSTETRICIANS OPERATING PHENYLKETONURIA SCREENING
PROGRAM AND THEIR OPINIONS ABOUT THE EFFICIENCY OF THE
PROGRAM

The aim of this study is to determine the level of knowledge of nurses and
obstetricians operating phenylketonuria screening program about phenylketonuria and
the evaluation of their opinions about the efficiency of the screening program. The
study is a sectional type study. The area of the study was the nurses and obstetricians
operating the phenylketonuria screening program in Samsun city center; the samples

were constituted of 235 nurses and obstetricians.

In the study, a survey containing many questions such as the socio-demographic
properties of nurses and obstetricians, their level of knowledge about phenylketonuria
disease and neonatal screening application prepared by Tung¢ (2006) has been used as a
data collection tool. The data obtained from the study have been analyzed using the
SPSS (Statistical Package for Social Sciences) for Windows 17.0 software. Number,
percent, average, standard deviation, T-test and ANOVA have been used as statistics

method for the evaluation of data.

As a result, 151 nurses and 84 obstetricians, i.e. a total of 235 persons have been
included in the study. 105 individuals included in the study declared having been
informed about phenylketonuria disease during in-company training course. It has been
observed that obstetricians and nurses gave wrong answers to the questions about the
procedure to perform after breast milk and blood taking from mother subject to
phenylketonuria. There was no difference between the graduation institution and the
level of knowledge of nurses and obstetricians; a relation has been established between
the level of knowledge and the time of use of phenylketonuria screening program. It has
been observed that there was a lack of information of nurses and obstetricians between

the utilization of sample paper and the timely delivery of sample papers.

Keywords: Nurses and obstetricians, phenylketonuria, phenylketonuria screening

program



ONSOZ

Bu calismada, Samsun il merkezinde fenilketoniiri tarama programini yiiriiten
hemsire ve ebelerin fenilketoniiri hakkindaki bilgi diizeylerinin belirlenmesi ve

programinin etkinligi hakkindaki goriislerin saptanmasi amaglandi.

Calisma, hastaligin 6nceden tani ve tedavi yontemi ile miimkiin olabileceginin
hemsire ve ebelerce bilinmesi, fenilketoniiri tarama programinin saglikli, giivenli ve

etkili bir sekilde devam etmesi i¢in 6nem arz etmektedir.

Calismami yaparken bana destek olan, bilgi ve tecriibeleri ile arastirmama 11k
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zaman yanimda olan meslektaglarim Ayse KUMAS ve Selma CUBUKCU’ya, degerli

tiim mesai arkadaslarima tesekkiir ederim.
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1. GIRIS

Tiirkiye’de aile i¢i evliliklere sik rastlanmasi nedeniyle kalitim yoluyla gecen
hastaliklarin 6nemi giinden giine artmaktadir. Kalitsal metabolik hastaliklarin hemen
hemen hepsinde geg¢ kalinmasi halinde hasta ya yenidogan doneminde kaybedilmekte ya
da degisik derecelerde zeka ve gelisme geriligi ile karsilasmaktadir. Bu nedenle kalitsal

metabolik hastaliklarin erken tan1 ve tedavisi dnemlidir (1).

Aragtirmalara gore, Turkiye’de kalitim ile gecen metabolik hastaliklar diizeyi
oldukca ytiksektir (2). Literatiir incelendiginde fenilketontiri (PKU) tanimi su sekilde
ifade edilmektedir. Kalitsal metabolik hastaliklar grubuna giren fenilketoniiri, hepatik
fenilalalin hidroksilaz (PAH) enziminin eksikliginin sebep oldugu otozomal resesif bir
hastaliktir. Fenilalin hidroksilaz enziminin eksikligi sonucunda tirozine doniisemeyen
fenilalinin aminoasidi ve onun transaminasyonu sonucu olusan metabolitleri
(enilpiriivik, fenil laktik asit, fenil asetik asit) hastanin kan, idrar ve diger viicut
stvilarinda birikerek mental- motor geriligine sebep olmaktadir (3). Yukarida da
belirtildigi tizere Tirkiye’de kalithm ile gegen metabolik hastaliklarin yiiksek olmasi
sebebiyle Hacettepe Universitesi Tip Fakiiltesi Cocuk Sagligi ve Hastaliklar1 Anabilim
Dali Metabolizma- Beslenme Unitesi ve TUBITAK in (Tiirkiye Bilimsel ve Teknik
Aragtirma Kurumu) ortaklasa yaptig1 ¢alisma ile 1983 yilinda fenilketoniiri insidansini
saptamak i¢in pilot caligma ylriitilmiistiir. Calismalar sonucunda Fenilketoniiri
insidansinin  yliksek oldugu saptanmis ve 1986 yilinda Saglik Bakanligi’nin
organizasyonu ile once 36 il merkezinde daha sonra 81 ilimizi i¢ine alacak sekilde
tarama  programi  uygulanmaya  baslanmistir.  Saglik  Bakanligi’min  son
degerlendirmelerine gore lilkemizde dogan bebeklerin %60°1 tarama kapsamina alinmis

bulunmaktadir (4).

Toplumun saglikli olmasi ancak, kisilerin, ailelerin, toplumu meydana getiren
unsurlarin hepsine biitiin olarak saglik hizmeti gotiiriilmesi sayesinde gergeklesebilir.
Saglik sektoriine dair algi genel anlamda toplumsal sagligin iyi olmasi i¢in korumaya
yonelik erken teshis ve tedavinin énemli oldugu yoniindedir. Ulkemizde bu hastaligin
taramast doktor, ebeler ve hemsireler tarafindan yapilmaktadir. Bu asamada bu
calisanlarin taramada hata yapmamalar1 oldukc¢a oOnemlidir (5). Bu ¢alisanlarin bu

hastalarin teshisi ve tedavilerinde iistlendikleri rol oldukca 6nemlidir ve bunu diger



disiplinler ile birlikte calisarak, aileyi merkeze alan bir ¢alisma ile yerine getirirler.
Koruma, yardimci olma, danismanlik ve bakim sunma amagli gorevleri olan ebe ve
hemsireler bu gorevleri ile hastaligin engellenmesi, teshisin zamaninda koyulup
tedaviye baslanmasi, ailenin sagligina yonelik tehditlerin ortadan kaldirilmasi ve saglik

hizmeti sunma konusunda gorevlidirler (6).

Bu nedenle, Fenilketoniiri Tarama Programin aktif olarak kullanan hemsire ve
ebelerin fenilketoniiri hastalig1 ve tarama programi konusunda ne bildiklerini ve kisisel
Ozellikleri ile bilgi diizeyleri arasinda bir iliski bulunmakta midir sorusuna yanit aramak

icin bu arastirma yapilmistir.

1.1. Arastirmanin Amaci

Bu arastirmanin genel amaci, 2013 yili Samsun ilinde bulunan ve fenilketoniiri
tarama programini yiiriiten hemsgire ve ebelerin fenilketoniiri hakkindaki bilgi
diizeylerinin belirlenmesi ve tarama programinin yonetilmesi ile ilgili sorunlarin
saptanmasidir. Bu ama¢ dogrultusunda bilgi diizeylerinin, sosyo-demografik durum

degiskenlerine gore farklilasip farklilagsmadigini belirlemeyi hedeflenmektedir.

1.2.  Arastirmanm Onemi

Kalitsal bir hastalik olan fenilketoniirinin, tarama programinda énemli bir yeri
olan ebe ve hemsirelerin bu program hakkindaki bilgi diizeyleri bu hastaligin erken
teshisi konusunda onemlidir. Bu arastirmada ebe ve hemsirelerin bilgi diizeylerinin
belirlenmesi ile verilen tibbi ve saglhik hizmetlerinin kalitesinin artacag
diistiniilmektedir. Ayrica fenilketoniiri hastalig1 ve tarama programina iliskin daha fazla

aragtirmanin yapilmas literatiire katki saglayacaktir.
1.3. Varsayimlar

v Anketleri cevaplayan hemsire ve ebelerin sorular1 dogru cevapladiklari
varsayilmistir.

v Veri toplamada kullandigimiz anket ¢alismasi amacimiza uygun ve
yeterlidir.

v Aragtirmada kullanilan istatistiksel ¢oziimleme yontemleri, verilere ve

arastirmanin amaclarina uygundur.



1.4. Smirhhiklar

v Bu arastirma, 2013 yilinda Samsun il merkezinde faal gorev yapan ve

fenilketontiri tarama programini yiiriiten hemsire ve ebeler ile sinirhidir.

v Aragtirma bulgularinin sonuglar1 6rneklemle sinirhdir.
v Verileri degerlendirme Olgegi, arastirmacmin belirleyecegi olgek ile
siirhdir.



2. GENEL BILGILER
2.1. Fenilketoniirinin Tanimi

Proteinden zengin besinlerde mevcut olan fenilalaninin (FA) tirozine
cevrilemedigi hastaliga fenilketoniiri denmektedir. Fenilalanin hidroksilaz (FAH)
enziminde eksiklik bu hastaliga yol agmaktadir. Fenilalanin ile bunun metabolizmas: ile
olusan firiinlerin beyindeki diger aminoasitlerin tasinmalarinin bozulmasi dolayisiyla
dismiyelinizasyona yol actigi sanilmaktadir. Fenilketoniiri’nin tedavi edilmemesi
durumunda serotonin, dopamin ve noradrenalin liretilmesinde de aksakliklar oldugu
bilinmektedir (7). Hiperfenilalaninemiler fenilalaninin tirozine doniisimiinii saglayan
fenilalanin hidroksilaz enzimi (PAH, EC 1.14.16.1) veya bu enzimim kofaktorii olan

tetrahidrobiyopterinin eksikligi sonucu ortaya ¢ikan heterojen bir grup hastaliktir (4).

Sekil 1. Fenilalaninin trozine doniistiigii metabolik yol

Sekil 1, 4. Kaynaktan alinmistir.



2.2. Fenilketoniirinin Tarihcesi

Asbjorn Folling zeka geriligine yol agan FA metabolizmasi hastalig1 olarak ilk
defa 1934 yilinda PKU’den bahsetmistir (8) Norvecli doktorun ortaya ¢ikarttigi PKU’ye
“Folling Disease” ismi verilmistir (6). Karacigerdeki bir enzimin kalitsal bozuklugunun
FA aminoasidinin tirozine doniistiiriilememesine yol actigint ABD’de Dr. George Jervis
ortaya koymustur (9). Lionel Penrose tarafindan PKU olarak adlandirilan hastaligin
zeka geriligine neden oldugu belirtilmistir. Diyet tedavisi ile bu sorunun Oniine

gecilebilecegi 1951 yilinda Woolf ve Vulliamy tarafindan ortaya atilmistir (7).

FA bulunmayan ilk 6zel besini Prof. Dr. Hors Bickel ve arkadaslar1 imal etmistir
(10). Bundan sonraki 2 senede 2 yasindaki bir ¢cocuga FA sinirli olan kazein hidroksilat
verilmesi sayesinde klinik ve biyokimyasal olarak basari elde edilmistir. Ancak gelisme
geriligi engellenememistir. Bu hastalik daha belirti vermeden tani1 koyabilmek amaciyla
basarili arastirmalar yapilmasina ihtiya¢ olmustur (7). 1957°de Dr. Willard Centerwal
PKU hastaligm tiim halkta taranmasin saglayacak testi yapmaya baslamustir. Idrar
orneklerine demir-3-kloriir damlatilmasi ile idrar yesil renge donmektedir. Bunu
saglayan FA metaboliti olan fenilpiruvik asittir ancak, bu madde yenidogan birkag
haftalik oldugu zaman bu tepkimeyi verebilecek diizeye gelebilmektedir. Bu durum
gerektigi kadar erken teshis koyulmasmni Onledigi i¢in testin tarama amacl
kullanilmasini engellemistir. PKU hastalariyla ilgilenen ve onlarin plazma FA diizeyini
belirlemek isteyen Dr. Robert Warner daima 15-20 cc ornek almigtir. 1959’da
neoplaziler konusunda arastirmalar yapan Dr. Robert Guthrie’den plazmada FA
seviyesini kolayca dlgebilecek basit bir test gelistirmesini Dr. Warner talep etmistir (9).
Dr. Guthrie bundan on yil sonra bugiin de en sik bagvurulan test olan bakteriyel
inhibisyon analizi yontemini bularak“Guthrie testi” ismini vermistir. Bunu takip eden
yillarda, ¢cogu gelismis iilkelerde bu tarama testi FA kisith diyet tedavisiyle beraber
uygulanmistir (9).

2.3. Fenilketoniirinin Goriilme Sikhg:

Tiirkiye’de her 4500 canli dogumdan birinde PKU hastas1 bir bebek diinyaya
gelmekteyken bu oran diinyada 10000- 15000 canli dogumda bir diizeyindedir (9).
Tirkiye’de bir senede ortalama 250-300 arasinda PKU hastas1 diinyaya gelmektedir.
Tirkiye’deki 20-25 bireyden bir tanesi PKU hastaligini tasidigi ve aile i¢i evliliklerde



sitkca gerceklestigi icin bu hastaliga sikca rastlanmaktadir. Tasiyicilik yiizdesi
iilkemizde 4 diinyada ise 2’dir (10). Ulkemizde akraba evliliklerinin yiiksek oranda
olmasi nedeniyle PKU sik goriilmektedir (4). Fenilketoniiri hastaligimin yayginligiin
ilkeye gore degistigini yenidoganlara yapilan tarama testleri ortaya koymaktadir (10).
Bu hastaligin yaygimligi asagida yer alan Tablo 2.1” de gésterilmektedir (9).

Tablo 1. Tiirkiye’de ve baz iilkelerde fenilketoniiri goriilme sikligi

Ulke Siklik
Tirkiye 1:4.500
USA 1:13.000
UK 1:10.000
Almanya 1.9.000
Irlanda 1:6110
Italya 1:7000
Fransa 1:18.000
Cin 1.20.000
Japonya 1:60.000
Finlandiya <1:71.000

Tablo 1,4. Kaynaktan alinmstir.
2.4. Fenilketoniirinin Genetigi

Otozomal cekinik genler ile aktarilan PKU hastas1 bir bebegin ebeveynlerinde
fenilalanin hidroksilaz enzimini {ireten genlerden bir tanesi normal, bir tanesi ise
mutasyonlu durumdadir. Bu mutasyonlu alleller bebekte bir araya gelince bebek
fenilketoniiri hastasi olarak diinyaya gelir. Yalnizca bir ebeveyninden mutasyonlu allel
gelen bebek de aynen ebeveynleri gibi tasiyicidir ve bunlar herhangi bir semptom
vermezler. Ebeveynlerin tasiyict oldugu durumlarda bebegin fenilketoniirili dogma
thtimali ' kadar yiiksektir ki bu durum asagidaki sekilde belirtilmistir. Tasiyict

ebeveynlerden tasiyicit olmayan bir bebegin diinyaya gelme ihtimali ise yine Y4 tiir (1).



Sekil 2. Fenilketoniirinin Kalitimi
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Sekil 2, 1.Kaynaktan alinmstir.

Tiirkiye’de aile i¢i evlilikler sik yapildigr icin mutasyonlu allellerin sikligi
yiiksektir ve bu hastalik 1/3500-1/4500 degerlere varmaktadir. Bir aile i¢indeki hasta
bebek sayisi bazen birden fazla olabilmektedir. Ailesinde genetik hastaliklara sikca
rastlanan kisiler kesinlikle genetik danigsmanlik almalidir. Bu kisiler aile i¢i evliligin

yaratabilecegi olumsuzluklar hakkinda egitilmelidir (11).
2.5. Fenilketoniirinin Tipleri
Fenilketoniiriler metabolik tiplere gore bese ayrilabilir (1):

eKlasik PKU: fenilalanin hidroksilaz enziminin hi¢ bulunmamas: ya da yok
denecek kadar az olmas1 nedeniyle olusan ve 6nemli mental gerilige sebep olan
hastaliktir. Diyetsiz plazma fenilalanin seviyesi 20 mg/dl’nin tizerindedir.

e Orta Derecede PKU: klasik ile hafif form arasinda bulunan bu tipte serbest
diyetle kandaki fenilalanin seviyesi 10-20 mg/dl arasindadir.

e Hafif PKU: serbest diyetle kandaki fenilalanin seviyesi 6-10 mg/dl arasinda yer
almaktadir.

e Hafif Hiperfenilalaninemi: Serbest diyetle plazma fenilalanin seviyesi

6 mg/dI’nin altinda seyreder.

e Tetrahidrobiopterin (BH4) Metabolizmasinda Bozukluk Nedeniyle Olusan

Hiperfenilalaninemi: Tetrahidrobiopterin yiikleme testi ile tan1 koyulmaktadir.



2.6. Fenilketoniirinin Klinik Bulgulari

Fenilketoniiri hastalarindaki semptomlar ¢ogu zaman alt1 aylikken belli olmaya
baslamaktadir. Bu hastalardaki mental gerilik en ¢ok dikkat ¢eken bulgudur. Dogumu
takiben bir ka¢ ay sonra bebeklerin {iigte birinde infantil spazm, mikrosefali,
ekstremitelerde tonus artigi, fenil asetik asitin atimina bagl kiiflii koku, tirozinaz
enziminin bloke edilmesi nedeniyle melanin {iretilmesi azaldigi i¢in ten renginde ve
saclarda aciklik goriilmektedir. PKU’lilerin % 20-40’inda egzama, yasca biiyiik
olanlarda ise hiperaktiflik, davranislarda bozukluk, saldirgan tavirlar, otizm goériilmekte
iken; dortte birinde titreme, tik, epileptik ndbetler, yiiriiyliste durusta bozukluk
goriilmektedir (12).

Beyne ait diger bolgelerde bulunan oto-reseptdrler sentezleri diizenleme 6zelligi
tasimadiklar1 i¢in dopaminerjik sinir hiicreleri tirozin seviyesindeki degisikliklere
hassas hiicrelerdir. Asetilkolin (Ach) uyum kabiliyetini, norepinefrin dikkatin devamli
olmasin1 saglarken; dopamin de ¢evre ile baglantilidir. Fenilketoniirililerin norepinefrin,
dopamin, serotonin gibi monoamin transmitterlerin ve bunlarin metabolizmas1 sonucu
olusan {iriinlerin beyin omurilik sivisinda seviyelerinde diisiis goriildiigii belirtilmistir.
Kan fenilalanin miktariyla idrardan dopamin ve serotonin ¢ikisinin birbirleriyle ters
orantili oldugunu belirten Krause ve arkadaslari; kandaki fenilalanin seviyesiyle
cevrenin denetlenmesi arasinda ise olumlu bir korelasyon oldugunu ortaya

koymuslardir. Dopamin bir takim diisiinsel siiregler {izerinde de rol oynamaktadir (12).

PKU hastalarinda beynin substantia alba yani beyaz cevherine iliskin
gostergelere rastlanir. Buradaki mithim gosterge hatali miyelin kilif olusumudur ve
tedavi uygulanmayan hastalarda goriiliir (13). PKU hastalar1 fazla sekerli gidalar
tilkettikleri i¢in sikca dis clirlimesi ile karsilasmaktadirlar. Arastirmalara gore;
PKU’lilerin dortte biri bu sorunla yasamakta, doktora gitmekten kaginmaktadir.
Dogustan kalp rahatsizliklarina rastlanma orani yine bu hastalia sahip bebeklerde daha

yiiksektir (13).



2.7. Fenilketoniirinin Tanis1

PKU insidansinin fazla oldugu iilkemizde bu hastaliga erken tani1 koymak ile
tedavi mimkiin oldugu i¢in bugiin taranmasi gereken hastaliklarin en Onemlisi
durumundadir (14). Bu hastalikta geri doniissiiz zararlarin 6niine gecebilmek erken tani

sayesinde miimkiin olabilmektedir (15).

Herhangi bir klinik belirti bulunmayan kisilerde erken tani koymak icin yapilan
fenilalaninin, laboratuar incelemeleri, radyolojik goriintiillemelerde yararlanilarak
yapilan testlerin tamamina ‘“tarama” denmektedir. Tarama amagcli testler ile teshis
koymak amagli kullanilan testlerin farkini bilmek olduk¢a dnemlidir. Tarama testleri tek
basina o kisinin hasta oldugunu belirtmek i¢in yeterli degildir, bu testler yalnizca hasta
olabilir diyen testlerdir. Tarama testinin pozitif ¢ikmasini takiben uygulanan testler ise
hastaligin olup olmadigini sdyleyen tanmi testleridir. Tarama testlerinden elde edilen
neticelere dayanarak ailelere genetik danigmanlik 6nermeden Once ileri tani testlerinin

sonu¢ vermesini beklemek gerekmektedir (14).

1969 yilinda ilk Dr. Guthrie tarafindan PKU’ye hassas ve kolaylikla yapilabilen,
maliyeti yiiksek olmayan tarama testi bulunmustur. Bakteriyel inhibisyon analizi
yontemi ile yapilan bu testte filtre kagidina damlatilan kurumus kanda fenilalaninin
diizeyi oOlgiliir (10). Basillus Subtilis bulunan besi ortamina koyulan kan 6rnekleri ile
tarama testi yapilir. Bu bakteri, fenilalanininsiz besi yerinde varligini siirdiiremedigi i¢in
bundan yararlanilmaktadir. Fenilalanine esdegeri olan beta-2-tiyenilalaninin ortama
koyulmasi sayesinde basilin fenilalanin tiiketmesi Onlenmis olur. Eger fenilalanin
miktar1 yiiksek ise fazla olan fenilalanin bakteri tarafindan tiiketilir ve numunenin

etrafinda kandaki fenilalanin seviyesi ile orantili olacak bi¢cimde ¢ogalma alani belirir

(14, 16, 17).

‘Tandem Mass Spektrometrisi’ ismi verilen yontem, son zamanlarda kitlelerin
taranmasi i¢in ¢ogu Avrupa iilkesinde ve ABD’de sik¢a kullanilmaktadir. Guthrie
kagidina damlatilan numune yalnizca PKU agisindan taranmakla kalmaz,
aminoasidopatiler, galaktozemi, konjenital hipotiroidizm gibi yenidogan ddéneminde
teshis edilmesiyle cocuklarin hayati da mental fonksiyonlarinin da kurtarabilmek
miimkiin olan hastaliklar da taranmis olur. Pahali olan bu test ¢abuk sonu¢ vermesine

ragmen pahaliligi dolayisiyla yaygin olarak kullanillamamaktadir(14,18). Guthrie



testinden daha duyarli olan Tandem Mass Spektrometrisi testinin rutinde kullanilmasi

Tiirkiye’de gergeklesememistir (8).

Otuz seneden uzun siiredir PKU taramasi amaciyla kullanilan ana test Dr.
Guthrie’nin gelistirdigi testtir. Bu testin sensitivite ve spesifitesi ile ilgili basarili
bicimde planlanmig ¢alismalar bulunmamasina ragmen otuz yildir kullanimda olan bu
teste dair deneyimler bu testin hatali negatif ¢ikma olasiliginin ¢ok diisiikk olduguna
isaret etmektedir. Sensitivitesi %90’1n ilizerinde olan bu testin ii¢ ile on dort giinliik

bebeklere yapildiginda sensitivite %99,7’ye ¢cikmaktadir (18).

Guthrie’nin gelistirdigi bu testin hassaslik diizeyi bebegin kag glinliik olduguna
gore degismektedir. Anneler ile bebeklerin en kisa silirede hastaneden c¢ikarilmasi
yaklagimi nedeniyle testin uygulanma zamaninda bazi sorunlar yaganmaktadir. Proteinli
gidalarda bol bulunan FA seviyesi testin pozitiflik gosterecegi 2-4 mg/dI’lik sinira bazi
bebeklerde erisememektedir. Testin bebek hasta olmasina ragmen hasta olmadig
yoniinde netice verme orani ilk giin %2-31 arasinda degismesine ragmen bu oran

sonraki giinde %0,6-%2’ye, liclincii giin ise %0,3’e kadar diigmektedir (18).

Tarama testinin pozitif sonu¢ verdigi tiim vakalar klasik PKU degildir, gecici
hiperfenilalaninemi ya da yalanci pozitiflik olabilmektedir. Bu test uygulanan
cocuklariin yaklasik yiiz tanesinden birinde pozitif bulunmaktadir ancak ileri tani
testleri uygulandigi zaman bunlardan yalnizca yiizde onluk kismin gercekten PKU
hastas1 oldugu ortaya g¢ikmaktadir. Guthrie testinin pozitif bulunmasinin ardindan
tekrarlanmasinda da yine pozitif sonu¢ alinir ise kantitatif metotlar ile plazma FA
seviyesi ve tirozin seviyesi tespit edilmelidir. Prematiirelik, damari¢i beslenme, sepsis,
karaciger hastaligi, tirozinemi, galaktozemi ve antibiyotik kullanim1 gibi ikincil etkenler

mutlaka diglanmalidir (18).
2.8. Fenilketoniiri Tarama Program

1960 yilinda Dr. Guthrie tarafindan PKU’ye hassas ve kolaylikla yapilabilen,
maliyeti yiiksek olmayan tarama testi bulunmustur. Bakteriyel inhibisyon analizi
yontemi ile yapilan bu testte filtre kagidina damlatilan kurumus kanda FA diizeyi
Ol¢iiliir. Basillus Subtilis bulunan besi ortamina koyulan kan 6rnekleri ile tarama testi
yapilir. Bu bakteri, FA’siz besi yerinde varligim1 siirdiiremedigi i¢in bundan

yararlanilmaktadir. FA esdegeri olan beta-2-tiyenilalaninin ortama koyulmasi sayesinde
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basilin FA tiikketmesi dnlenmis olur. Eger FA miktar1 yiiksek ise fazla olan FA bakteri
tarafindan tiliketilir ve numunenin etrafinda kandaki FA seviyesi ile orantili olacak

bicimde ¢ogalma alani belirir (14).

Teknolojideki ilerlemelere paralel olarak yeni tarama yontemleri gelistirilmistir
(florometri, kromatografi, enzimatik yontem veya ardigik kiitle spektrometrisi yontemi)
Anneler ile bebeklerin en kisa siirede hastaneden ¢ikarilmasi yaklasimi nedeniyle testin
uygulanma zamaninda bazi sorunlar yasanmaktadir. Proteinli gidalarda bol bulunan FA
seviyesi testin pozitiflik gosterecegi 2-4 mg/dI’lik smira bazi bebeklerde
erisememektedir. Testin bebek hasta olmasina ragmen hasta olmadig1 yoniinde netice
verme orant ilk giin %2-31 arasinda degismesine ragmen bu oran sonraki giinde %0,6-
%?2’ye, ticiincii giin ise %0,3’e kadar diismektedir. Bunun yani sira pozitif sonug¢ alinan
her vakanin klasik fenilketoniiri hastasi oldugu sdylenemez, hatali ya da gecici bir

durum s6z konusu olabilmektedir (1).

Bugiin ABD’de kitlesel tarama amaci ile kullanilan metotlar; Guthrie bakteriyel
inhibisyon yontemi (Bacterial Inhibition Assay (BIA)) , fluorometrik saptama ve kitle
spektrofotometresi (Tandem Mass) olmak tizere {i¢ ¢esittir. Diger testler otomatik olarak
yapilan ve niteliksel testlerdir. Kitle spektrofotometre ile tirozin seviyesi de
belirlenmekte ve bir ornek tizerinde birgok hastalik tespit edilebilmektedir (1). 2000°de
gerceklestirilen arastirmada kirk ile elli kadar iilkenin Guthrie testinden diger iilkelerin

ise fluorimetrik test yonteminden yararlandig belirtilmektedir (1).
2.8.1. Tiirkiye’de Fenilketoniiri Taramasi

1973- 1982 seneleri arasinda Hacettepe Universitesi Cocuk Metabolizma ve
Beslenme Unitesinde Tiirkiye Bilimsel ve Teknolojik Arastirma Kurumu (TUBITAK)
destegi ile (TAG- 248) kromatografik yontemle yapilan bir pilot uygulamada yirmi bin
bebek taranmig ve hastaligin yaygin oldugu belirtilmistir (19).

Guthrie testinin 1983 senesinde yirmi sehre uygulandigi arastirmada
fenilketontiri siklig1 yiiksek (1/4500) oldugu goriiliince bundan dort yil sonra Hacettepe
Universitesi Tip Fakiiltesi, Saghk Bakanlhig: isbirligi ve Fenilketoniirili Cocuklart
Tarama ve Koruma Dernegi yardimiyla otuz alti sehir merkezinde tarama yapmaya
baslanmistir. Bu il sayis1 glinden giine arttirilmis ve 1990°da biitiin sehir merkezlerinde

tarama yapilmaya baslanmigtir. 1983°te iilkemizde c¢ikarilan 2771 sayili kanunla

11



fenilketoniiri hastaliginda yararlanilan mamalar ‘‘hayati éneme sahip ilaglar’’ olarak
degerlendirilmis ve sigortast olmayan vatandaglarin masraflarin1 devlet karsilamistir.
2007 yilna kadar tarama Ankara’da Hacettepe Universitesi, Istanbul’da Istanbul
Universitesi, Istanbul Tip Fakiiltesi, Izmir’de Dokuz Eyliil Universitesi, Sivas’ta
Cumhuriyet Universitesi olmak iizere 4 merkezde siirdiiriilmiistiir. Daha sonra Ankara
ve Istanbul’da kurulan iki Hifzissihha merkezi taramayi iistlenmis ve siipheli

durumlarin buraya sevkine baglanmistir (20).
2.9. Yenidogan Tarama Programinda Numune Alinmasi
2.9.1. Kan Alma Zamam

Yenidogan taramasi i¢in kan 6rnegi ideal olarak dogumdan sonraki 3-5 giinlerde
alinmalidir. Fenilketoniiri taramasi i¢in bebegin en az 46 saat beslenmis olmas1 gerekir.
Ancak; miimkiin oldugunda ¢ok sayida bebege ulasabilmek icin saglik kuruluslarinda
dogan bebeklerin saglik kurulusunu terk ettigi son anda kan 6rnegi alinmaya c¢aligilmali,
yeterince beslenmeden kan 6rnegi alinmigsa hastaya ilk hafta icinde en yakin saglik
merkezine basvurarak yeni kan 6rnegi aldirmasi gerektigi sdylenmelidir. Fenilketoniiri
tanist agisindan kan 6rneginin tercihen bebegin dogumundan 48-72 saat gegtikten sonra
alinmas1 gerekmektedir. Bununla birlikte yenidogan servislerinde yatirilarak izlenen
bebeklerin nakli s6z konusu oldugunda nakilden once hi¢ beslenmemis olsa bile
mutlaka topuk kani Ornegi alinmasi ve Ornek alindigmin hastane c¢ikis Ozetinde
belirtilmesi gerekir. Bebege kan degisimi yapilacaksa, degisim yapilmadan dnce veya
yapildiktan sonra 48-72 saat beslenmeyi takiben kan alinmali ve bu durum filtre kagidi

ile birlikte olan bilgi formunda belirtilmelidir (21, 22, 23).
2.9.2. Kan Alma Bolgesi

Bebegin topugunun plantar (taban) yiizlerinin medial (i¢) veya lateral (dis)
kisimlar1 kullanilmaktadir (24) .
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Sekil 3. Topuk kani ahm teknigi

Sekil 3, 34.Kaynaktan ahmmistir.

2.9.3. Kan Alma isleminden Once

Filtre kagidi iizerinde bulunan formda yer alan bilgiler tam ve eksiksiz olarak
doldurulmalidir. Cogul bebeklerde kaginci bebek oldugu formun iizerine yazilmalidir.
Formlar okunakli olarak ve tiikenmez kalem ile doldurulmalidir. Ebeveynlerin 6rnek
vermeyi reddetmesi durumunda onlardan imza alinarak bebege ait dosyaya bu bilgi
eklenmelidir. Ornek alinan aileyi taniyor bile olsak mutlaka biitiin sorular bos
birakilmadan yanitlanmalidir. Gorevli kiginin orada olmadigi bir anda ebeveynler ile
iletisim kurmak gerekebileceginden ya da ayni isme sahip bebekler olmast miimkiin
oldugundan bu ihmal edilmemelidir (19,21,22). Hastanelerde, PKU kayitlar1 bir

defterde toplanmali ve kurutulmus numuneler bir giinde merkeze iletilmelidir (18).
2.9.4. Numune Kagidi Kullanim Kilavuzu

Bilgilendirme Sayfasi: Anneye ait isim soy isim, ne zaman kan alindigi, iletisim
kurulacak telefon numaras1 bulunmaktadir. Higbirini atlamadan sayfa doldurulup aileye
verilmelidir. Eger bebek, aile tarafindan terk edilmigse 6rnek alinan kagitta bu bilgi

mutlaka yer almalidir (24).

13



Sekil 4. Numune kagidi bilgilendirme sayfalar

BiLGILENDIRME SAYFASI - Anne/ babaya verilecektir

1. Sayfa 2. Sayfa bos

x

(‘)) T.C.SAGLIKBAKANLIGI

ULUSAL YENIDOGAN TARAMA PROGRAMI

Tirsiye Ha Sainar
Rarims

ANNE ADI SOYADI

KAN ALINMA TARIHI SAATI

/ /

1L SAGLIK MUDURLUGU TELEFONNO: _______________

DEGERLI ANNE /BABA,

Ulusal Yenidogan Tarama Programi kapsaminda test edilmek
iizere bebegmizin topugundan birkac damla kan alinmaktadur.
Alnan kan 6meg fenilketoniin, dogumsal hipotirodi biyotmidaz
eksikligi ve programa dahil edilebilecek diger hastaliklar agismdan
incelenecektir ve bu testler icin sizden herhangi bir ticret talep
edilmeyecektir.

Bu hastaliklar son derece nadir gorilir. Ancak, erken
teshis ve tedavi edilmedikler takdirde ciddi bedensel ve
zihinsel bozukluklara neden olur; erken teshis edildiginde
ise kolaylikla tedavi edilebilir. Dolayisiyla, testi yaptirmanz
bebegmizin varanna olacaktir. Taratma testlerint yaptirmak
istemiyorsaniz numune kagidindaki ilgili bolimi okuyup
imzalamamz gerekmektedir.

Test sonucunda, taramasi yapilan hastaliklardan siiphe
edilmigse mutlaka size bilgi verilecektir. Test sonucu normal
cikarsa size bilgi verilmeyecektir. Yani haber almazsaniz
endiselenmeyin; ¢tinkii, bebegmizin kan numunesinde hichir
bozukluk saptanmanus demektir. Ancak, yukandaki telefon
numarasmdan bilgt edinebilirsiniz. Bazen alinan kan
miktarinmn vetersizligl veva benzeri nedenlerle bebeginizden
bir kez daha kan alimmasi gerekebilir; liitfen thmal etmeyiniz.
LUTFEN DIKICAT:

- BuProgramda sadece (vukanda ismi belirtilen) ti¢ hastalik
icin tarama yapimaktachic Kuskulandiguuz diger olast hastalildar
icin dokfrorunuza basvurunuz. Tarama testi divagnostik amaclt
vapilmaktacir ve klinik bulgulada bidikte dege dendinlmelidir.
- Numune kigdindaki size ve bebeginize ait bilglerin dogru
ve tam olarak dolduruldugundan emin olunuz. Unutmaymn
ki, bu bilgiler test sonuclarinmn dogru degerlendirilmesini ve
gerektiginde size daha ¢abuk ulasilmasini saglayacaktr.

Sekil 4, 24.Kaynaktan ahmmstir.

In3a09[1aA BABqRq /AUUY - ISVAAVS HNNIANA IO

14



Sekil 5. Numune kagidi iiciincii sayfasi

3. Sayfa Yem 4. Savfa Bos
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Sekil 5, 24.Kaynaktan alinmstir.



. Kan1 Goénderen Halk Saghgi Miidirliigli: Numune hangi kurumda
alindiysa oranin baglh oldugu sehrin Halk Sagligi Midiirliigiiniin ismi not
edilmelidir.

. Halk Sagligi Miidiirliigii Telefon Numarasi: Numune hangi kurumda
alindiysa oranmn bagli oldugu sehrin Halk Saghgr Miidiirliigliniin telefon
numarasi diizgiince alinip belirtilmelidir.

J Numunenin Alindig1 Yer: Numune hangi kurumda alindiysa oranin tam
ismi belirtilmelidir.

J Bebegin Dogum Yeri Kodu: Bebegin diinyaya geldigi sehir ile ilge
belirtilmelidir. (Afyonkarahisar-Merkez gibi)

o Dogumun Evlilik I¢i mi, Evlilik Dis1 m1 Oldugu: doldurulmasi mecburi
olmamakla birlikte ebeveynlerden hangisinin adina kayit edilecegini tespit
etmek amaciyla 6grenilmelidir.

o Anne Uyrugu: Tiirkiye Cumhuriyeti vatandasi olmasi halinde o kutucuk
isaretlenmeli, aksi takdirde diger secilerek neresi oldugu belirtilmelidir.

o Baba Uyrugu: Tiirkiye Cumhuriyeti vatandasi olmas1 halinde o kutucuk
isaretlenmeli, aksi takdirde diger secilerek neresi oldugu belirtilmelidir.

o Anne T.C Kimlik No: TC {iiyesi olmasi halinde kimlik no diizgiince ve on
bir hane ile belirtilmelidir.

o Baba T.C Kimlik No: TC {iyesi olmasi halinde kimlik no diizgiince ve on
bir hane ile belirtilmelidir. Kisinin bunu bilmemesi ya da cevap vermemesi
halinde alan atlanmalidir.

. Annenin isim soy isim: biitlin bosluklara bir harf yazmak suretiyle 6nce
yukartya isim sonra da asagiya soy isim belirtilmelidir.

. Babanin isim soy isim: biitlin bosluklara bir harf yazmak suretiyle dnce

yukartya isim sonra da asagiya soy isim belirtilmelidir.

. Bebegin Cinsiyeti: kadin ya da erkek kutucuklar segilmelidir.

J Bebegin Dini: mecburi olmamakla birlikte niifusa kaydi acisindan
belirtilmelidir.

J Bebegin ismi: mecburi bir soru degildir.

J Bebek T.C Numarasi: mecburi olmamakla birlikte bilinmesi halinde
belirtilmelidir.
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. Dogumun Nasil Yapildigi: normal dogum mu sezaryen ile dogum mu
oldugu belirtilmelidir.

. Dogum Tarih/Saati: bunun ig¢in ayrilan bosluga bebegin ne zaman
diinyaya geldigi belirtilmelidir.

. Dogum Agirligi: gr cinsinden diinyaya geldigi andaki agirhik

belirtilmelidir.
. Gebelik Haftasi: hamileligin kag hafta stirdiigii belirtilmelidir.
. Dogum Sirasi: ikiz iigliz gibi durumlarda o bebegin kaginci olarak

diinyaya geldigi belirtilmelidir.

o Annenin Canli Dogum Sirast: diinyaya gelen ¢ocugun annenin yaptigi
kacginct canli dogum oldugu belirtilmelidir.

o Kan Numunesi: arka tarafa da geg¢mesi sartiyla topuk yanlarna kagit

degdirilerek biitiin halkalar1 doyurmak gereklidir (24).
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Sekil 6. Numune kagid1 besinci sayfasi

5. Sayfa Yeni 4
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Sekil 6, 24.Kaynaktan alinmistir.
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o Ebeveyn Adresi: Dikkat ederek ve tiim bos kutucuklara 1 harf yazmak
suretiyle biitiin adres dogru ve tam belirtilmelidir. Yazilan ismin sokak mi cadde
mi oldugu mutlaka belirtilmelidir. Bunlar bebege ulasilmasi yoniinden oldukga
mithimdir.

o Ebeveynlerin Ev Telefonu: hangi sehre bagli olduguyla beraber diizgilince
belirtilmelidir. Ev yerine cep no yazilmasi uygun degildir.

o Ebeveynlerin Cep Telefonu: Dikkat ederek bir ebeveynin numarasinin
diizglince belirtilmesi sarttir ¢linkli bebege ulasilmasi noktasinda oldukca
ehemmiyet tagimaktadir.

. Kanm alindigi Tarih/Saati: bebegin ne zaman kan verdigi tam ve

diizgiince belirtilmelidir. Birinci sayfayla ¢celismemelidir.

o Kanm1 Alan Calisan: is gorenin isim soy ismi tam ve diizgilince
belirtilmelidir.
° Calisma Tirii: burast formu dolduran kisi tarafindan degil sistem

tarafindan otomatik olarak doldurulmaktadir (24).

Anne Baba Riza Beyani: Ebeveynlerin burayr okumasi saglanmali, gerekiyorsa
sesli olarak okunmalidir. Aile konuda detaylica bilgilendirilmelidir. Daha sonra imza ile
ailenin onami alinmasi gerekir. Numune alan biitiin saglik¢ilar burada bulunan

yonergeleri tam olarak bilip yapmalidir (24).

19



Sekil 7. Numune kagidi altinci sayfasi

Yenidogan bebeklere uygulanan tarama test ile ilghi agklamalan

aldim ve yeterince bilgilendirildim. Bu bilgiler issanda,

O Cocugumun tarama testine tabi tutulmasim ve testle ilgili
yapilacak butin iglemleri kabul ediyorum.

QO Cocugumun tarama testine tabi tutulmasi ret ediyorum. Bu
durumda, ¢ocugum igin ortaya cikabilecek muhtemel
olumsuz sonuclar il gocugun Ozirdi olmasina  veya
olimiine yol agabilecek mahiyette teshis  edilmemis

hastaliklar hakkinda aydinlatlkdim.
P .
TARDE:  J—
Asnc/Baba
ADI SOVADL, IMZASK %

o Ukisal Yenidogan Tarama kapsarmnda kan, dogumdan
soaeaks 3-5. gimlerde anmalidie. Kan alindganda bebek 48 saatten
daha kiiguk ise 7 giin icinde tekoar kan anmas gerekic.

® Kan almadan 6nce, anne/babay kan alma amacs ve vapilacak
ssdemnler hakknda hilgdendinniz ve gerekh yeden doldurarak Bilgs
Sy Easan anne /Db venniz. Yokandaki Anne Baba Riza Bevun'ne
dokduranak smzakimans ot .

® Bilyi Formu'nu disiksiz ve BUYUK hasf kullanasak okunakh bir
sckilde doldurunuz.

 Filtre kigdin orten kapagan ic yizaindeki ressmde goeildigs dzere
topuiun i ve dis yan taraflanndan kan sz,

® Kan aima dncesinde topugu 2-3 dakaka sk bir haviu vb ile rsinez.

® Kan alinacak bolgeyi %70k alkol ile temizleyingz ve kurumasm
bekleyiniz. Derivi delmek igin steril lanset kullanmng.

o [Ik damla kam stenl gazk bez ik siliniz.

® Daha sonnld kan damlabion, filtre kijgdin 00 winindeks o
daircken dolduracak ve arka yize gogocek sekilde emdirenck abmiz,
icin kapilier tip vi bir yomtem kullanmayinez. Kan abrken twopugu
sagmayniz ve fazk stkoayimz. Kam ek tabaka halinde ahnez.

® Alnan kans, diz ber zemande dogrudan 11 ve glnes iigna maruz
lalmuyacak sckilde en az 4 sz kuromaya beakonez. Kan tmamen
kurumadan numune kigodanm Gst Gste  koymayinz ve
buzdolabinda saldamayinee.

o Filtre kignthnm serin ve kuru ber ortamda saklayiner.

Sekil 7, 24.Kaynaktan alinmstir.



2.9.5. Kan Alma Islemi

Kan akisimi arttirmak icin, kan alinan bolge 1lik bir havlu veya avug igci ile
isitilabilir. Ayni sekilde bebegin bacagi kalp seviyesinin altinda tutularak vendz kan
akis1 arttirilabilir. Kan almadan 6nce deri % 70°lik isopropyl alkol ile temizlenmeli,
daha sonra kurumasi beklenmeli veya steril bir gazli bez ile kurulanmalidir. Kan alma
islemi her bebek i¢in tek bir steril lanset kullanilarak yapilmali ilk kan damlasi
silinmelidir. Daha sonra, filtre kagidinin tek yiiziine ve isaretli alanin tamamini
kaplayacak sekilde kan 6rnegi alinmalidir. Kan alma kagidinin her iki yiiziinden de esit
biiyiikliikte kan lekesi izlenecek sekilde kan 6rnegi alinmalidir. Kan alma sirasinda, kan
alma kagidinin bastirllmamasi gerekmektedir. Kanin hemoliz olmamasi veya doku

stviyla diliile olmamasi(seyrelmemesi) icin topuk sagilmamali veya asir1 derece
stkilmamalidir (21,24).

Sekil 8. Topuk kam alma teknigi

Sekil 8, 34.Kaynaktan alinmistir.
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Sekil 9. Topugun 1s1tilmasi

Sekil 9, 34. Kaynaktan alinmistir.

Sekil 10. Uygun kan dérnegi capi

drneginin ¢api

de gecmis olmal

YETERLI ORNEK

Taramaya uygun kan
4

6 mm.den kicOk olmamali

KAGIDIN ARKA
y0z0

- Kan Ornegi kagidin arka ytiziine

Sekil 10, 34.Kaynaktan alinmstir.
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2.9.6. Kan Alindiktan Sonra

Filtre kagid1 iizerindeki kan damlalarina dokunulmamali, birbirleri ya da 1slak
yiizeylerle temas ettirilmemelidir. Kan alindiktan sonra kurumasi i¢in oda sicakliginda
(18-220C) 2-3 saat bekletilmelidir. Bu esnada kan damlasinin 1s1 ve 151k ile temasi
engellenmelidir. Ornek kuruduktan sonra nem almayacak sekilde zarf i¢ine konularak

buzdolabinda kutu i¢inde bekletilmelidir (21).
2.9.7. Kan Orneklerinin Toplanmasi

Toplanan tiim kan 6rneklerinin bilgisayar ortaminda veya el ile kaydi tutularak
(Adi-soyadi, Anne adi, Annenin TC kimlik no, filtre kagidinin seri nosu vb) tek bir
zarfta toplanmasi ve kaydin bir 6rneginin zarfin i¢ine konularak bagli bulunduklar
tarama laboratuarma (Ankara veya Istanbul Yenidogan Tarama Laboratuarma ) nakli
24 saat i¢inde yapilmalidir. Ev ortaminda diinyaya gelenler, dogduklarinda baska bir
hastaligi bulunanlar ve hayatin ilk giinlerinde bir baska hastaneye nakledilmesi
gerekenler i¢in tarama testinin yapilip yapilmadigi 6nemle takip edilmelidir. Biitiin yeni
dogmus bebeklerden kag¢ giinliik olduklari, ne ile nasil beslendikleri 6nemsenmeden
hastaneden ¢ikis1 yapilmamali, bir bagka hastaneye nakil islemi yapilmadan 6nce 6zel

filtre kagitlarina kan 6rnegi alinmalidir (14, 21).
2.9.7.1. Orneklerin gecersiz olma sebepleri

o Yetersiz kan miktari: kagitta yer alan halkalarin doygunca
doldurulmamasi, siringa ya ince tiiplere 6rnek alinmis olmasi, kagit yiizeyine
baska seylerin temasi, kan alinirken yapilan hatalar.

. Kan orneklerinin ¢izilmis ya da asinmis goriilmesi: kanin diizensiz bir
bicimde kapiller tiip gibi maddeler ile alinmasidir.

. Kan orneklerinin 1slak ya da soluk olmasi: 6rnegi merkeze gondermeden
evvel diizgiince kurutulmamasidir.

J Kan orneklerinin asir1 doygun olmasi: enjektorler ya da ince tiipler ile
alinan kanin kagida emdirilmesi nedeni ile yogun olmasi, kdgidin iki ytiziinde de
kan olmasi.

. Kan orneklerinin sulandirilmis goriinmesi: dogrudan 1s1 etkisine

birakilmasi, numunelerin alinmasini takiben ya da daha evvel kigidin eldivensiz
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eller ile ya da alkol, mama, antiseptik soliisyon, el losyonu, pudra vb. maddelere
bulasmasidir.

o Kan oOrneklerinin serum halkasi gibi (seyreltilmis) goriinmesi: topuga
girmeden evvel alkoliin kurumasini1 beklememek, kagida alkol, su gibi seylerin
degmesi, delinen yerin fazla sikilmasi, numuneyi diizgiin kurutmamak ya da
ornegi kapiller tiiple alinmasidir.

. Kan 6rneklerinin pihtili veya katmanli gériinmesi: damlanin birden fazla
kez kagitta yer alan halkalara degdirilmesi, kagidin iki yiiziinde de kan
olmasidir.

° Kan oOrneklerinin laboratuvara iki hafta sonra ulasmasi: numune
gonderilmeden evvel kurumda fazla bekletmek, gonderenlerin ulagimi aksatmast

durumudur (8).

Anormal tarama testi neticesi oldugunda kesinlikle dogrulamak amacli farkli

testler uygulanmasi gerekir. Boyle bebekleri hemen fizik muayeneye almak gerekir

(14).

Sekil 11. Uygunsuz kan érnegi

SQEY 0o 0000

Kan dmedi kat kat olmus-tabakalanmis gordliyor

Kan érnedi daditimis ya da

bolim bolam alinmis orinGyor Galisimas! icin yeterl hacme ulagmayan kan orned

Kan omegi reng! degismis, kontarmine olmug Kan omegji baz dairelere alinmarni
Kan omedi ¢ok satiire goriliyor ya da genislemig goraliyor

Sekil 11, 34.Kaynaktan alinmstir.
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2.9.8. Kan Orneklerinin Toplanmasi

PKU hastaliginin taramasi yapilirken gereken numunelerin alinmasi i¢in en
uygun olan zaman yenidoganin protein ile beslenmesini takip eden bir giin sonrasi ile ii¢
giin sonrast arasindaki siiregtir. Bu siirecin kesinlikle bir haftay1 ge¢memesi
gerekmektedir. Yenidogan minimum ilk giin boyunca barsak yoluyla beslenmeli ve bir
giin icinde minimum kilogram bagina 75 kcal enerji almalidir. Mamayla ya da annesinin
siitiiyle besleniyor olmas1 ayrilmadan plazmanin fenilalanin seviyesinin yiikselmesi i¢in
gerekli olan siire verilmelidir. Taramalardaki hedef, ilk on bes giinde tan1 koyarak erken
tedavi yapilmasini saglamaktir. Yenidoganin hemen bir giin sonra hastaneden
¢ikarilmasi halinde ikinci ti¢iincii hafta iginde test yenilenmelidir. Dogumu evde olan,
diinyaya geldiginde bir bagka hastalig1 olan, ilk giinlerinde bagka bir hastaneye sevk
edilmis olan bebeklerin yasi, ne ile nasil beslendigi dikkate alinmadan oOzel filtre
kagitlarina kan Ornegi almak gerekir. Bebekten Ornek alinmamis ise beslenmesini
dikkate almaksizin erken doganlara, parenteral olarak beslenenlere ya da rahatsizligi
yiiziinden tedavi gorenlerde bir hafta sonra numune alinmalidir. Total parenteral
niitrisyonla beslenen bebeklerde aminoasit bozukluklar1 yoniinden yalanci pozitiflik

olabilir. Bu olasiligin atlanmamasi gerekmektedir (14).

Ornegin alindig1 form, giiniimiizde gegerli olan giincel form olmali ve sorular
mavi, siyah kalemler ile diizglin bigimde eksiksiz cevaplanmalidir (1). Kisinin
kullandig1 ilaglar, antibiyotik kullanip kullanmama durumu, erken dogum durumu
formlara eklenmesi gereklidir (14). BIA ile uygulanan testlerdeki sonuglar penisilin G,
kanamisin, metisilin, klofamfenikol, ampisilin, tetrasiklin nedeniyle farkli ¢ikmaktadir.
Kisiye daha 6nce kan verilmisse bu durum, nasil beslendigi, yararlanilan mamanin ismi

de eklenmelidir (14).
2.10. Fenilketoniiride Tedavi

Fenilketoniirinin tedavisi diyet tedavisi, gen tedavisi, enzim tedavisi, madde
birikiminin dnlenmesi, liretilemeyen son iiriiniiniin yerine konulmasi gibi farkli bicimde

yapilabilir (25).

Dogustan metabolizma rahatsizliklarinda tibb1 besinlerin sinirlandirilmasina
gidilmektedir. Boyle hastaliklardaki zararli metabolizma iirtinleri genel anlamda enerji

eksikligine yol agtig1 ve zehirlenme yaptig1, degisiminin miimkiin olmamasi nedeniyle
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dokularda depolandiklari i¢in zararlidir (25). Yenidogan metabolizma bozukluklarinin
biiyiikk bir kismi ciddi sorunlardir. Hastaligin tedavisi hemen yapilmaz ise hasta
kaybedilmektedir. Gen mutasyonu yliziinden enzimlerde eksiklik ya da hi¢ bulunmama
durumunda ortaya ¢ikan hastaliklarin bir kismi atilamayan gida maddelerini tiiketmeme
ve ya tiiketimini sinirlandirma yoluyla tedavi edilmektedir. Eger yapilacak diyet kot
prognozu Onlemiyor ise geregi olmayan ve olduk¢a masrafli bir tedavi yapilmis
olmaktadir. Bu tedavideki hedef, beynin emniyet altina alinmasi, gelisme geriligi
olmasimin 6nlenmesi, biyokimyasal bulgularin normal siirlarda olmasinin saglanmasi,
diyet ile yeteri diizeyde besinin hastaya verilmesidir. Tavsiye edilen diyetler hastalarin

aligkanliklar1 ile uyumlu olmalidir (22).

PKU’lu hastalar; Fenilalanin (Phe) icermeyen, Tirozin (Tyr)’den zengin tibbi
formiil kullanmali ve proteinden zengin besinler (6rnegin; et, balik, yumurta, siit,
peynir, yogurt, v.b. siitlii {irtinler gibi hayvansal kaynakli besinler; normal ekmek,
normal makarna gibi tahil {iriinleri; kurubaklagil, kuruyemis ve tohumlar) ile aspartam
iceren yiyecek ve icecekler yasaklanmalidir. Sebze, meyve, patates ve piring gibi
protein oran1 diisiik tahillar; degisimleri belirlenerek olduk¢a kisith miktarda
tiketilebilir. Ekmek, makarna, un gibi yiyeceklerin diisiik proteinli degisimleri
mevcuttur. Giinliik protein gereksiniminin yaklasik yarisi ticari olarak iiretilmis Phe
icermeyen, Tyr’den zenginlestirilmis tibbi besinlerden saglanmaktadir (26).
Fenilketoniirili ¢ocuklarin tedavilerinin yapildig1 bircok merkezde tibb1 besin yani sira
Olgiilii miktarda normal ¢cocuk mamalarinin kullanilmasi tercih edilmektedir. Ancak
normal ¢cocuk mamasi yerine anne siitliyle de devam edilebilir ve bdyle bir tedavinin
ebeveynler tarafindan uyum olasilig1 yiliksektir. Baslangicta kan fenilalanin diizeyleri
de dikkate alinarak ve sik araliklarla kan fenilalanin diizeyleri Olgiilerek 6giinlerin
birkaginda emzirme dncesi tibbi besin verilir ve arkasindan anne siitiiyle bebek istedikce
beslenmeye devam edilir (4). PKU’lu ¢ocuklar yasitlarinin giinlilk yasamda tercih
ettikleri besinleri segemezler. Ozellikle ergenlik doneminde, kan Phe diizeyinin &nerilen

sinirlarda tutulmasi giiclesmektedir (26, 27, 28).

Hastadaki klinik semptomlara gore tedavi farklilik gosterebilmektedir. Birinci
sene haftada bir, 1-12 yaslari arasinda ayda iki defa, 12 yastan sonra ayda bir ve gebelik
doneminde haftada iki defa izleme yapilmasi gerekir. Amerika Birlesik Devletleri

Klinikleri 18 yasina kadar yaklasik ayda bir izlem yapmaktadirlar (8).
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Diyet tedavisinin asil hedefleri soyledir:

1. Plazmadaki FA miktarint normal gelismeyi engellemeyecek ancak beyne
de zarar vermeyecek seviyede dengelemek,

2. Bebegin biliyiime ve gelismesini aksatmayacak diizeyde protein, enerji,
vitamin ve mineralleri saglamak,

3. Kilo kaybi gibi durumlarin FA agiga ¢ikartmasi nedeniyle bu durumun
diizeyleri degistirmesini 6nlemek,

4, Bebege uygun tatta, degisik gidalar igeren diyetler ile listenin monoton
olmasini 6nlemek ve bebegin doymasini saglamak,

5. Bebege de ebeveynlere de PKU, diyet, verilen aa karigimlari, proteini az

olan gidalar, degisim listeleri ile ilgili bilgilendirmeyi yapmak bi¢imindedir (20).

PKU hastalarinda, dogal protein yemek kisitli olmasi nedeniyle selenyum,
¢inko, bakir, demir, kalsiyum ve igme suyu florlanmamis ise flor eksikligi olmaktadir
¢linkii bu besinler eser elementlerin de minerallerin de temel kaynagidir. Bu nedenle bu

eksiklikler disardan temin edilmelidir (8).

Diyet tedavisine ek olarak fenilalaninsiz tirozin ile triptofani arttirilmis biiyiik
notral aminoasit karigimlart kullanilmaktadir. Yapilan bir c¢alismada PKU’lu
eriskenlerde bu tedaviyle kan FA diizeyinin yar1 yariya azaldigi gosterilmistir. Bu
bulgular biiyiik notral aminoasit karisimlart (LNAA) ile destekleyici tedavinin PKU
tedavisinde yardimci olabilecegini gostermekle beraber hala tartismalidir ve sadece
komplikasyonu olmayan, diyetini takip etmekte zorlanan eriskin PKU’lu hastalara
onerilmektedir. PKU tedavisinde ayrica Tetrahidrobiopterin (BH4) tedavisi de
uygulanmaktadir. Tetrahidrobiopterin, FA’nin tirozine donligmesinde rolii olan FAH
enzimi i¢in katalitik bir kofaktordiir. Bunun tedaviye eklenmesi ile kan FA diizeyinde
ya tam bir diizelme ya da missens alleli tasryan HFA’larda azalma oldugu gosterimistir.
Tetrahidrobiopterin ilk olarak PKU’nun BH, ‘iin sentez veya dontisiimiinde eksiklige
giden malign HFA olarak isimlendirilen bir varyantinda kullamilmistir. Yapilan
caligmalarda BH, ‘e en iyi yanit veren grubun HFA’l1 bireyler oldugu, klasik PKU’Iu

bireylerin ise daha az yanit verdigi bildirilmistir (1).

Gilinlimiizde = PKU tedavisinde enzim tedavisi diger bir segenek olarak

diisiilmektedir. Fenilalanini metabolize eden proteinin verilmesi ile artmis olan zararl
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FA diizeyleri disiiriilebilir. Boylece genotipe goére PKU’niin metabolik fenotipi
degistirilebilir. Enzim tedavisi FAH enziminin verilmesi ile yapilabildigi gibi yabanci
bir protein olan yapraklar, mayalar yada bakterilerden elde edilen fenilalanin aminoliyaz
(FAL) enziminin verilmesi ile de yapilabilmektedir. Bu enzim FA’nin yikiminda rol
oynamaktadir. FAL enzimi eksik olan FAH enziminin yerine geger ve artmis olan FA’y1
transsinnamik asite doniistliriir. Transsinnamik asit, zararsiz bir iiriin olup idrarla
hippiirat olarak atilir. Ancak bu enzim beraberinde trozin destegi yapilmasini da
gerektirmektedir. PKU i¢in son 20 yildir ¢alismalar1 devam eden bir bagka tedavi
yontemi de gen tedavisidir. PKU’lii hastalarin somatik hiicrelerindeki insan FAH

mutant geninin yerine konmasi arzu edilen bir tedavi seklidir (1).
2.11. Fenilketoniiride Hemsire ve Ebelerin Gorev ve Sorumluluklar:

Diinyaya gelen tiim bebeklerden topuk kani almak gerektigini ebeler de
hemsireler de ¢ok iyi bilmelidir. Bunun i¢in optimum vakit de ¢ocuk gida almaya
baslamasii takiben minimum bir giin sonrasidir. Topuk kani bebegin hastaneden
¢ikisinin yapilmasina yakin ya da tam bu anda alinmas1 gerekir. Ebeveynlere bu 6rnegin
neden verilmesi gerektigi, ne kadar 6nemli oldugu, neticeyi nasil alacaklar1 konusunda
bilgilendirilmeli ve miisaade istenmelidir. Ornek veren tiim bebeklerin kayit altina
alindig1 bir sistem yapilmalidir. Alinan numunelerin laboratuara minimum zaman
igerisinde ulastirilmas1 saglanmalidir. Hastaneden erken ayrilan bebeklerin neticelerinin
hatal1 olabilmesi nedeniyle ebeler ile hemsireler hem bunun gerekli olduguna kendileri
inanmali hem de ebeveynleri bu durumu anlatmalidirlar. Bu ebeveynler, bebek iki
haftalik oldugu zaman ikamet ettikleri yere en yakin olan saglik kurulusuna gidip topuk
kan1 vermeleri gerekir. Hemsire ve ebelerin bunu ebeveynlere sdylemesinin yani sira

adrese yazili bir uyar1 da gonderilmesi gerekir (5).

Fenilketoniiri ¢esitli branslar ilgilendiren bir hastaliktir. Ebeveynlerin bununla
savasabilmesi, bebeklerinin tedavisini hatasiz uygulayabilmeleri, diyet tedavisine Vs.
maksimum seviyede ayak uydurmalarimi saglamak amaciyla ekip caligmasi
yapilmalidir. Bu ekip gelismis kurumlarda, genetik danmigman, pediatrist, diyetisyen,
hemsire, sosyal ¢alisman ve psikologdan meydana gelmektedir (6). PKU hastast olan
bebegin tedavisi i¢in en dnemli asamasinin diyet oldugunu, bunun igerisinde bebegin

bliylime gelisme konusunda geri kalmayacak diizeyde FA bulundugunu, ebeveynlerin
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bu tedaviyi devam ettirirken zorlandiklarini ve alinan gidalarin olduk¢a masrafli

oldugunu ebeler ile hemsireler bilmek durumundadir (6).

Tedavinin basariya erigebilmesi amaciyla ebeveynler, bebeklerin diyet
programini, gida alimimi takip etmeyi, kan O6rne8i vermeyi, gida alimi ile saglik
durumunun diizgiin kaydedilmesini, PKU’niin asamalar1 ile basa ¢ikmay1, endiselerini,
hatalarin1 ve 6fkelerini agiklayabilmeleri amaci ile psikolojik destegin gerekli oldugu
konusunda bilgilendirilmelidir. Bunun yani sira ebeveynler, anoreksiya, kusma,
halsizlik olmak iizere FA seviyesinin eksik oldugunu belirten bulgular, hizli biiylime ve
atesli hastalik periyodu gibi fazla FA almanin yol agtig1 bulgular, ¢cok smirli protein
tiketilirken Hb seviyesine dikkat edilmesi, mamalarin protein oraninin diisiik
karbonhidrat oraninin fazla olmasi, FA seviyesi az olan degisim listelerinin nasil

oldugunu, bunlarin hayat boyunca devam edecegini bilmek durumundadir (8).

Ebeveynlerin diyet tedavisini kavrayabilmeleri i¢in ebe ve hemsireler onlara
destek olmali, onlar1 yiireklendirmelidir. Kendilerinin ebeveynlerin sorularini
cevaplayacak kisi pozisyonunda olduklarinin da farkinda olmalar1 gerekmektedir (8).
Yine agiklanmasi 6nemli olan bir diger konu da annenin yeni hamileliklerinde bu

hastaligin olabilecegini anlatmaktir (10).

Bebeklerin gelismesi ile birlikte ebeveynler diyet tedavisini kontrol etmeyi
azaltmakta, cocuklar da kagamaklar yapmakta ve yememeleri gereken besinleri
tiketmeye baglamaktadirlar. Kendilerine verilenden ¢ok yedikleri iginde plazma FA
seviyesi artmaktadir. Bu durumun engellenmesi amaciyla ¢ocuklar diyet tedavisinin
onemi konusunda miimkiin olan en kii¢lik yasta bilgilendirilmelidir. PKU hastas1 birey
diyet uygulanan kisi pozisyondan kendine diyeti uygulayan kisi pozisyonuna ge¢gmek
durumundadir. Cocugun bu konuda bilgilendirilmesi onun bu durumu kabullenmesini

ve hayat tarzi olarak kabul etmesini saglar (10).

Diger branglar ile de birlikte ¢alisan hemsireler, aileyi merkeze alan bir program
ile PKU hastalarinin teshis ve tedavi edilmesi konusunda miihim bir role sahiptir.
Onlarin aileleri bilgilendirici, koruyucu, yardimci, bakimi saglayan ve danisman kisi
olduklarinin farkinda olmasi sayesinde bu hastaligin olumsuz sonuglarini engellemek,
erkenden teshis edilmesini ve tedavi edilmesini saglamak, durumun ebeveynleri kotii

yonde etkilemesini 6nlemek ve tedaviyi devam ettirmek i¢in 6nemli bir konudur (6).
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Hangi ailenin genetik anlamda danigmaya ihtiyaci oldugunu tespit eden hemsire
bu asamalarin ilk kisminda gorevlidir, ebeveynlerin bu konudaki diisiincelerini
sorgulayarak ve onlar1 bu konuda bilinglendirerek ailelerin bu hizmetten etkin bir
bicimde fayda almasimi saglamakla gorevlidirler. Bebeklerindeki hastaligin gecici
olmadigini, bu hastaligin sebebinin de kendi genleri oldugunun farkina varan
ebeveynler kendilerini su¢lamakta ve act duymaktadirlar, bu siirecte hemsireler onlarin
bunu anlatmalar1 i¢in onlara yardimci olmalidir. Hemsirelerin koruyucu gorevleri
arasinda, aile ic¢i evlilikler konusunda halki bilgilendirmek, PKU hastas1 olmasi
muhtemel olan bebekleri ve ebeveynleri tespit ederek onlara genetik danigmanlik

vermeyi onermek, fenilketoniiri taramasina dahil olmalarini saglamak bulunmaktadir (6,

29).

Aile fertlerinin gelisim doneminde duyduklari ihtiyaclari, bu vaziyetin onlar
nasil etkiledigini, yeterlilik diizeylerini, desteklerini tanimalar1 i¢in hemsireler onlara
destek olur. Hemsireler bozukluklar ve olasiliklar ile ilgili verileri ebeveynlerin dogru
bicimde anlayip anlamadiklarini tespit etmelidirler. Ebeveynlerin aklindaki soruyu

paylasabildikleri bir alan yaratmak sayesinde bu miimkiin olacaktir (6).

Fenilketoniiri hastalarinin tedavisi ebeveynlerin diisiinsel, sosyal, maddi ve
manevi yonlerden gii¢liilk yasamalarina yol agabilir. Ebeveynler, olagan tedaviye devam
ederken dogrudan danigmana bagvurmak, tavsiye ve yardim almak ihtiyaci
hissedebilirler. Hem hastaneler hem de halk sagligi hemsireleri ve ebeleri ebeveynlerin
PKU hastas1 olan bebege evlerinde nasil bakacaklarimi 6gretmek ve onlara yardimci

olmak konusunda gorevlidir (6).

PKU nedeniyle yapilmasi gereken yeniliklere ayak uydurmak konusunda
ebeveynlerin karsilastiklar: zorluklar ile hemsirelere duyulan bakim ihtiyaglar1 hastalik
seviyesine ve ebeveynlerin ozelliklerine gore degisiklik gosterebilmektedir. Hemsirelik
bakimimin temeli, bu yiizden PKU hastas1 sahibi olan ebeveynlerin o6zellikleri ile

fertlerin manevi ihtiyaglarini biitiinciil bigimde ele almaktir (6).
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3. GEREC VE YONTEM

Bu béliimde arastirmanin modeli, arastirmanin evren ve orneklemi, arastirmanin

veri toplama araclar1 ve verilerin analizi incelenmistir.
3.1. Arastirmanin Modeli

Bir hastaligin toplumdaki siklig1 ve saglik hizmeti gereksinimleri ile toplumun
saglik durumu hakkinda bilgi veren kesitsel tipte bir aragtirmadir. Arastirma 1 Agustos-
1 Eyliil 2013 tarihleri arasinda il merkezinde gergeklesmistir. Arastirmanin bagimli
degiskeni hemsire ve ebelerin fenilketoniiri hakkindaki bilgi diizeyleridir. Bagimsiz
degiskenleri ise cinsiyet, meslek, egitim durumu, tecriibe, is yogunlugu, programi
kullanim siiresi, ilgi kaynagi, bebege bakim uygulama durumu ve aileye danigmanlik

yapma durumudur.
3.2. Evren ve Orneklem

Arastirmanin evrenini; Samsun il merkezinde bulunan ve fenilketoniiri tarama
programini yiiriiten hemsire ve ebeler olusturmaktadir. Samsun il merkezinde bulunan
dort ilgedeki arastirmanin yapildigi tarihte tarama programini kullanan toplam 300
hemsire ve ebe gorev yapmaktadir. PKU tarama programimin yiiriitiildiigli Samsun il
merkezine bagl aile saglik merkezleri, halk sagligi midirligi ve toplum saghig

merkezi ¢aligsma evrenimizi olusturmaktadir.

Arastirmada Samsun il merkezinde PKU tarama programini yiiriiten merkeze
bagl dort ilgedeki Aile Saglik Merkezleri, Halk Sagligi Midiirliigii ve Toplum Saglig:
Merkezi’nde ¢alisan tiim hemsire ve ebelere ulasilmasi amaglanmistir. Atakum ilgesi,
Canik ilgesi, Ilkadim ilgesi ve Tekkekdy ilgelerindeki Toplum Sagligi Merkezleri'nde
toplam 80 ebe ve hemsire, Aile Sagligi Merkezleri’'nde toplam 159 ebe ve hemsire ve
Samsun Il Halk Saghg Miidiirliigii’nde ¢alisan ve tarama programii kullanan 61 ebe
ve hemsire arastirmanin evrenini olusturmaktadir. Ancak, arastirmaya katilmak
istemeyen ve veri formunu iade etmeyen kisi sayis1 65°dir. Calisma %78,3 gilivenirlikte

tamamlanmaistir.
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3.3. Arastirmanin Simirhiliklar:

. Calismaya dahil olmada isteksizlikler ve anketlerin arastirmaciya
belirlenen zamanda teslim edilmemesi nedeni ile evrenin tiimiine
ulagilamamistir. Aragtirmada 300 kisilik evrende goniillii katilim olan 235 kisi

ile calisma tamamlanmuistir.
. Elde edilen veriler katilimcilarin 6z bildirimlerine dayanmaktadir.
3.4. Veri Toplama Araclar1 ve Uygulanmasi

Oncelikle arastirma ile ilgili literatiir taramasi yapilmistir. Konu ile ilgili
makaleler, tezler ve kiitiiphanelerde kaynak taramasi yapilmis, arastirmanin kuramsal
temeli hazirlanmistir. Daha sonra konu ile ilgili anketler incelenmis ve en uygun olan

anket belirlenmistir.

Verilerin toplanmasinda, hemsire ve ebelerin birbirleriyle olan etkilesimini
ortadan kaldirmak i¢in birebir gériisme yontemi uygulanmistir. Arastirmaya katilanlara
Fenilketoniiri hastalig1 ve taramas ile ilgili literatiir dogrultusunda hazirlanan toplam 60

soruluk anket ¢alismas1 aragtirmaci tarafindan uygulanmistir.

Arastirmada veri toplama araci olarak, Tung (2006) tarafindan hazirlanmis olan,
hemsire ve ebelerin sosyo-demografik 6zellikleri, fenilketoniiri hastaligi ve neonatal
tarama uygulamasi hakkindaki bilgi diizeylerini saptamaya yonelik ¢esitli sorulara yer
verilmis olan anket kullanilmistir (EK-1). Anket ¢alismasi ti¢ boliimden olusmaktadir.
Birinci boliimde “Hemsire ve Ebelerin Sosyodemografik Ozellikleri” ile ilgili 9 madde
bulunmaktadir. Anketin ikinci boliimiinde “Hemsire ve Ebelerin Fenilketoniiri Egitim
Diizeylerini” saptamaya yonelik 41 maddelik soru bulunmaktadir. Anketin {iglincii
boliimiinde “Neonatal Tarama Programi Verimi” ile ilgili 19 maddelik “hi¢
katilmiyorum”, “katilmiyorum”, “kismen katiliyorum”, “katiliyorum”, “tamamen
katiliyorum” seklinde puanlanmis 5’11 likert tipi anket bulunmaktadir. Sorulara dogru

cevap verenlere 5, yanlis cevap verenlere 0 puan verilerek degerlendirmeye gidilmistir.
3.5. Verilerin Analizi

Arastirmada elde edilen veriler SPSS (Statistical Package for Social Sciences)

for Windows 17.0 programi kullanilarak analiz edilmistir. Verileri degerlendirilirken
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tanimlayict istatistiksel metotlar1 (Sayi, Yiizde, Ortalama, Standart sapma)

kullanilmistir. Aragtirmada yapilan analizlerde manidarlik diizeyi .05 kabul edilmistir.

Niceliksel verilerin karsilastirilmasinda iki grup arasindaki farki t-testi, ikiden
fazla grup durumunda parametrelerin gruplar arasi karsilastirmalarinda Tek yonlii (One
way) Anova testi ve farkliliga neden olan grubun tespitinde Tukey Post Hoc testi

kullanilmistir.Elde edilen bulgular %95 giiven araliinda degerlendirilmistir.

33



4. BULGULAR

Bu boliimde, veri toplama araglari ile toplanan verilerin analizi ile ulagilan

bulgulara ve bu bulgulara dayali yorumlara yer verilmistir.
4.1. Amaca Iliskin Bulgular ve Yorumlar

Arastirmanin amaci, Fenilketonliri tarama programini yiiriiten hemsire ve
ebelerin fenilketoniiri hakkindaki bilgi diizeylerinin belirlenmesi ve tarama programinin
yonetilmesi ile ilgili sorunlarin saptanmasi olarak belirlenmisti. Bu amag¢ dogrultusunda
bilgi diizeylerinin, sosyo-demografik durum degiskenlerine gore farklilasip

farklilagsmadigini aragtirmak amaciyla uygulanan 6lgek sonuglari asagidaki gibidir.

4.1.1. Hemsire ve Ebelerin Demografik Ozelliklerinin Dagilim

Tablo 2. Hemsire ve ebelerin demografik 6zelliklerinin dagilimi.

Tablolar Gruplar Frekans (n) Yiizde (%)

Cinsiyet Erkek 54 23,0
Kadin 181 77,0

Medeni durumu Evli 50 21,3
Bekar 185 78,7

Meslek Hemygire 151 64,3
Ebe 84 35,7

Egitim durumu Lise 122 51,9
OnLisans 12 51

Lisans ve iizeri 101 43,0

Meslekte ¢aligma siiresi 5-10Y1l 134 57,0
11-15Y1l 101 43,0

Isinin yogunlugu CokYogun 101 43,0
Yogun 96 40,9

Normal 38 16,2

Toplam 235 100

Calismaya katilan hemsire ve ebeler cinsiyet degiskenine gore 541U (%23,0)
erkek, 1811 (%77,0) kadm, 50'si (%21,3) evli, 1851 (%78,7) bekar olarak
dagilmaktadir.

Hemsire ve ebelerin 151'1 (%64,3) hemsire, 84'i (%35,7) ebe, 122'si (%51,9)

lise, 12'si (%5,1) 6n lisans, 101'i (%43,0 lisans ve iizeri egitimli olarak dagilmaktadir.

Hemsire ve ebelerin 134'i (%57,0) 5-10 yil, 101'1 (%43,0) 11-15 yil olarak

caligsma siireleri bulunmustur.
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Hemsire ve ebelerin is yogunlugu 101'1 (%43,0) cok yogun, 96'st (%40,9)
yogun, 38'1 (%16,2) normal olarak dagilmaktadir.

4.1.2. Hemsire ve Ebelerin Fenilketoniiri ile Tlgili Tanimlayic1 Ozelliklerinin

Dagilim

Tablo 3. Hemsire ve ebelerin fenilketoniiri ile ilgili tanimlayici 6zelliklerinin dagilinm

Tablolar Gruplar Frekans(n) Yiizde
(%)
Fenilketoniiri hastaligiyla ilgili kurum | Evet 145 61,7
i¢i egitim alma durumu Hay1r 90 38,3
Fenilketoniiri ~ tarama  programmi | 1-2 Yil 88 37,4
kullanma stresi 3-4 Y1l 26 11,1
5-6 Y1l 7 3,0
7-8 Y1l 35 14,9
9-10 Y1l 24 10,2
11 yil ve iizeri 55 23,4
Fenilketoniiri hastaligiyla ilgili | Ogrenim yillari 80 34,0
bilgilerin kaynagi Kurum igi egitim 105 447
Dergi, brosiir yayimlari 21 8,9
Internet 29 12,3
Fenilketoniirili ~ bir  bebege/cocuga | Evet 13 55
bakim uygulama durumu Hayir 222 94,5
Fenilketoniirili bir bebege/cocuga sahip | Evet 37 15,7
bir aileye danigmanlik yapma durumu Hayir 198 84,3
Toplam 235 100,0

Caligmaya katilan hemsire ve ebelerin fenilketoniiri hastaligiyla ilgili kurum igi
egitim alma durumuna gore 145'1 (%61,7) evet, 90'1 (%38,3) hayir, tarama programini
kullanma stiresi degiskenine gore 88'1 (%37,4) 1-2 yil, 26's1 (%11,1) 3-4 y1l, 7's1 (%3,0)
5-6 yil, 35" (%14,9) 7-8 yil, 24" (%10,2) 9-10 y1l, 55’1 (%23,4) 11y1l ve {izeri olarak
dagilmaktadir.

Hemsire ve ebelerin 80'1 (%34,0) 6grenim yillarinda, 105" (%44,7) kurum ici
egitim ile, 21'1 (%8,9) dergi, brosiir yaymlari ile, 29'u ise (%12,3) Internet sayesinde
fenilketontiri hastaligiyla ilgili bilgi edildiklerini belirtmistir.

Hemsire ve ebelerin fenilketoniirili bir bebege/cocuga bakim uygulama
durumuna gore 13'i (%3,5) evet, 222'si (%94,5) hayir, fenilketontirili bir bebege/cocuga
sahip bir aileye danismanlik yapma durumu degiskenine gore 37'si (%15,7) evet, 198"
(%84,3) hayir olarak bulunmustur.
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4.1.3. Hemsire ve Ebelerin “Fenilketoniiri” Hastalig1 ile Sorulara Verdigi

Cevaplarin Dagilim

Tablo 4. Hemsire ve ebelerin “fenilketoniiri” hastahig ile sorulara verdigi cevaplarin dagilim

Tablolar Gruplar Frekans(n) | Yiizde
(%)
Fenilketoniiri hastaliginin tiirii Bulasici hastalik 20 8,5
Otoimmiin hastalik 17 7,2
Hormonel hastalik 11 4,7
Metabolik hastalik 180 76,6
Bilmiyorum 7 3,0
Eksikliginde Fenilalanin 69 29,4
fenilketoniiri hastaligina neden | Fenilalanin hidroksilaz 151 64,3
olan enzim Bilmiyorum 15 6,4
Fenilketoniirinin genetik olarak | Evet 170 72,3
gegme durumu Hayir 34 14,5
Bilmiyorum 31 13,2
Fenilketoniiri Evet 154 65,5
hastaligmmin  goriilme  sikligini | Hayir 50 21,3
akraba evliligi arttirir mi1? Bilmiyorum 31 13,2
Hastalikla yenidoganlar dogustan | Evet 51 21,7
fenilketontiri belirtisi verirler mi? | Hayir 169 71,9
Bilmiyorum 15 6,4
Fenilketoniirili bebekte/cocukta | Evet 179 76,2
idrar kokusunda degisiklik olur | Hayir 21 8,9
mu? Bilmiyorum 35 14,9
Fenilketoniirili ¢ocuklarin cilt, | Evet 172 73,2
g6z ve sa¢ renginde degisiklik | Hayir 25 10,6
olur mu? Bilmiyorum 38 16,2
Fenilketoniirili Evet 205 87,2
hastaliginin tedavisi var midir? Hayir 15 6,4
Bilmiyorum 15 6,4
Tedavi edilmemis fenilketoniirili | Evet 221 94,0
hastalarda  zihinsel ~ gerilik | Bilmiyorum 14 6,0
goriiliir mii?
Fenilketoniirili ¢ocuklarin 6zel | Evet 220 93,6
bir diyeti var midir? Bilmiyorum 15 6,4
Fenilketoniirili bebekler tedavi | Evet 111 47,2
altinda anne siitii alabilirler mi? | Hayir 103 43,8
Bilmiyorum 21 8,9
Fenilketonurili Evet 144 61,3
Hastalarin  diyetleri  farklilik | Hayir 61 26,0
gosterir mi? Bilmiyorum 30 12,8
Yenidogan Evet 205 87,2
doneminde tan1 konmus ve | Hayir 8 3,4
tedavisi baglanms fenilketontirili | Bilmiyorum 22 9,4

cocuk okula gidebilir mi?
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Ailelere Evet 235 100,0
fenilketoniiri taramasinin neden
yapildig1 anlatilmali midir?
Fenilketoniiri Evet 213 90,6
taramast  yapilmadan  Once | Hayir 22 9,4
aileden izin alinmalimidir?
Fenilketoniiri taramasi i¢in en sik | Gutrie 166 70,6
ve yaygm kullanilan  test | Fenilalanin diizeyi 61 26,0
asagidakilerden hangisidir? Idrarda keton arastiriimasi 8 3,4
Klasik fenilketoniiri hastaliginda | Evet 185 78,7
su anda uygulanan bir tedavi | Hayir 22 9,4
olan ozel beslenme tedavisi | Bilmiyorum 28 11,9
yasam boyu stirmeli midir?
Ug giinliik bebekte fenilketoniiri | Idrarda fenilpiruvik asit 29 12,3
tanisinda en  givenilir  test | Guthrie testi 206 87,7
asagidakilerden hangisidir?
Fenilketoniiri Bacillus anthracis 35 14,9
taramasinda kullanilan guthrie | Bacillus subtilis 142 60,4
testi topuk kanminda hangi | Bacillus subtilis 35 14,9
bakterinin  liremesi  esasina | Bacteroides fragilis 16 6,8
dayanir? Clostridium difficile 7 3,0
10 yas altinda kan fenilalanin | 120 umol /1 42 17,9
diizeylerinin ka¢ pmol / 1 den az | 360 umol/I 54 23,0
olmasi dnerilir? 720 umol/l 8 3,4
Bilmiyorum 131 55,7
Asagidakilerden Sagirlik 46 19,6
hangisi fenilketoniirili annenin | Mikrosefali 22 9,4
bebeginde ortaya ¢ikabilecek | Konjenital kalp hastaligi 60 25,5
sorunlardan biri degildir? Fasiyal dismorfi 47 20,0
Diusiik dogum agirligi 60 25,5
Fenilketoniiri taramasi hastaya | Dogumunda 7 3,0
ne zaman uygulanmalidir? Ik 24 saat 23 9,8
48-72 saat 197 83,8
Bilmiyorum 8 3,4
Fenilketoniiri Topugun dis yan bolgelerinden 211 89,8
taramas1 i¢in bebegin hangi | Topugun orta kismindan 16 6,8
bolgesinden kan alinir? Bilmiyorum 8 3,4
Kan oOrnegi alimi sirasinda | Anne kucagi 180 76,6
hastanin agr ile bag etmesi igin | Emzirilmesi 25 10,6
ne yapilmalidir? Lokal anestetik uygulanmasi 15 6,4
Bilmiyorum 15 6,4
Fenilketoniiri taramasi yaparken | Evet 213 90,6
eldiven kullanilmal1 m1? Hayir 7 3,0
Bazen 15 6,4
Kan o6rnegi alinmadan once | Steril %70lik alkol 222 945
hastanin ~ topugu  ne  ile | Sodyum bikarbonat 13 55
silinmelidir?
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Fenilketoniiri  taramas1  icin | Isaretli daireler tam olarak 214 91,1
hastadan  ne  kadar  kan | doldurulmali ve arkasina
alimmalidir? gecmelidir
2 Damla alinmalidir 14 6,0
Isaretli dairelerin sadece 6n yiizleri | 7 3,0
doldurulmalidir
Fenilketoniiri taramasi yaparken | Evet 16 6,8
ilk kandamlas1 filtre kagidina | Hayir 205 87,2
alinabilir mi? Bilmiyorum 14 6,0
Kan Ornekleri zarfa konulmadan | Hemen zarfa konulabilir 7 3,0
kurumasi icin ne kadar sire | 1 Saat 45 19,1
bekletilmelidir? 2 Saat 105 44,7
3 Saat 78 33,2
Ailelere fenilketoniiri taramasi | Olumsuz bir durumda aileye 154 65,5
sonucu nasil agiklanmalidir? telefonla ya da adresle ulagilacak
Feniketoniiri taramasinin sonucu 73 31,1
aileye hemen bildirilecek
Bilmiyorum 8 3,4
Kan oOrnekleri alindiginda ne | Bir giinde 26 11,1
kadar bir siire igeresinde | Haftada 180 76,6
laboratuvara gonderilmelidir? 15 Giinde 22 9,4
Bir ayda 7 3,0
Kan 6rnegi alinan filtre kagidi en | 1 Saat 48 20,4
az kag saat kurutulmalidir? 2 Saat 69 29,4
3 Saat 50 21,3
4 Saat ve tizeri 68 28,9
Fenilketoniirili bebekte/¢ocukta | Evet 182 77,4
hastaliga 6zgii agik renk sa¢ ve | Hayir 18 7,7
deri gozlenir mi? Bilmiyorum 35 14,9
Tedavi edilmezse c¢ocuklarda | 3-4 Ay 18 7,7
daha ¢ok hangi aylardan sonra | 5-6 Ay 138 58,7
zekadaki gerileme belirgin hale | 7-8 Ay 55 23,4
gelir? Bilmiyorum 24 10,2
Toplam 235 100,0

Calismaya katilan hemsire ve ebeler fenilketoniiri hastaliginin tiirii degiskenine
gore 20'st (%8,5) bulasici hastalik, 17'si (%7,2) otoimmiin hastalik, 111 (%4,7)
hormonel hastalik, 1801 (%76,6) metabolik hastalik, 7'si (%3,0) bilmiyorum olarak,

fenilketoniiri hastaligina neden olan enzim degiskenine gore 69'u (%29,4) fenilalanin,

151'1 (%64,3) fenilalanin hidroksilaz, 15'i (%6,4) bilmiyorum olarak belirtmislerdir.

Fenilketoniirinin genetik olarak ge¢cme durumu degiskenine gore 1701 (%72,3)

evet, 34'i (%14,5) hayr, 31'1 (%13,2) bilmiyorum olarak belirtirken 154"t (%65,5)1

hastaligin goriilme sikligin1 akraba evliligi arttirir derken 50'si (%21,3) akraba

evliliginin arttirmadigini, 31'1 (%13,2) ise bilmiyorum olarak belirtmislerdir.
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Hemsire ve ebeler hastalikla yenidoganlar dogustan fenilketoniiri belirtisi
verirler mi? degiskenine gore 51'i (%21,7) evet, 169'u (%71,9) hayir, 15'1 (%6,4)
bilmiyorum olarak, fenilketontirili bebekte/¢ocukta idrar kokusunda degisiklik olur mu?
degiskenine gore 179'u (%76,2) evet, 21'1 (%8,9) hayir, 35'1 (%14,9) bilmiyorum olarak
dagilmaktadir.

Calismaya katilanlar fenilketoniirili ¢ocuklarin cilt, géz ve sa¢ renginde
degisiklik olur mu? degiskenine gore 172'si (%73,2) evet, 25'1 (%10,6) haywr, 38'i
(%16,2) bilmiyorum olarak fenilketoniirili hastaliginin tedavisi var midir? degiskenine

gore 205'1 (%87,2) evet, 15'1 (%6,4) hayir, 15'1 (%6,4) bilmiyorum olarak dagilmaktadir.

Hemsire ve ebeler tedavi edilmemis fenilketoniirili hastalarda zihinsel gerilik
goriiliir mii? degiskenine gore 221'1 (%94,0) evet, 14'i (%6,0) bilmiyorum olarak
dagilmaktadir. Fenilketoniirili ¢ocuklarin 6zel bir diyeti var midir? degiskenine gore
calismaya katilanlarin 220'si (%93,6) evet, 151 (%6,4) bilmiyorum olarak, bebekler
tedavi altinda anne siitii alabilirler mi? degiskenine gore 111'1 (%47,2) evet, 103"
(%43,8) hayir, 21'1 (%8.,9) bilmiyorum olarak, fenilketoniirili hastalarin diyetleri
farklilik gosterir mi? degiskenine goére 144'i (%61,3) evet, 61'1 (%26,0) hayir, 30'u
(%12,8) bilmiyorum olarak dagilmaktadir.

Yenidogan doneminde tan1 konmus ve tedavisi baslanmig fenilketoniirili ¢ocuk
okula gidebilir mi? degiskenine gore 205'1 (%87,2) evet, 8'1 (%3,4) hayr, 22'si (%9,4)
bilmiyorum olarak, fenilketoniiri taramasinin neden yapildigi anlatilmali midir?
degiskenine gore 235'1 (%100,0) evet, fenilketoniiri taramas1 yapilmadan once aileden
izin alimmali midir? degiskenine gore de 213’1 (%90,6) evet, 22's1 (%9,4) hayir olarak

cevap vermistir.

Fenilketoniiri taramas1 yapilmadan 6nce aileden izin alinmalimidir? degiskenine
gore 213"l (9%90,6) evet, 22'si (%9,4) hayir olarak, fenilketoniiri taramasi i¢in en sik ve
yaygin kullanilan test asagidakilerden hangisidir? degiskenine gore 166's1 (%70,6)
Gutrie, 61'i (%26,0) fenilalanin diizeyi, 8'i (%3,4) Idrarda keton arastirilmasi olarak

olarak cevap vermistir.

Caligmaya katilanlar klasik fenilketoniiri hastaliginda su anda uygulanan bir
tedavi olan 6zel beslenme tedavisi yasam boyu siirmeli midir? degiskenine gore 185"

(%78,7) evet, 22's1 (%9,4) hayir, 28'1 (%11,9) bilmiyorum olarak, ii¢ giinliik bebekte
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fenilketoniiri tanisinda en giivenilir test asagidakilerden hangisidir? degiskenine gore

29'u (%12,3) idrarda fenilpiruvik asit, 206's1 (%87,7) Guthrie testi olarak belirtmistir.

Fenilketoniiri taramasinda kullanilan guthrie testi topuk kaninda hangi
bakterinin iiremesi esasina dayanir? degiskenine gore 35'1 (%14,9) Bacillus anthracis,
142'si (%60,4) Bacillus subtilis, 35" (%14,9) Bacillus subtilis, 16's1 (%6,8) Bacteroides
fragilis, 7'si (%3,0) Clostridium difficile olarak, 10 yas altinda kan fenilalanin
diizeylerinin ka¢ pmol / 1 den az olmas1 Onerilir? degiskenine gore 42'si (%17,9) 120
umol /L, 54'i (%23,0) 360 umol/L, 8' (%3,4) 720 umol/L, 1311 (%55,7) bilmiyorum

olarak cevap vermislerdir.

Hemsire ve ebelerden 46's1 (%19,6) Sagirlik, 22'si (%9,4) Mikrosefali, 60"
(%25,5) Konjenital kalp hastaligi, 47'si (%20,0) Fasiyal dismorfi, 60'1 (%25,5) Diisiik
dogum agirlig1 fenilketoniirili annenin bebeginde ortaya cikabilecek sorunlardan biri

olarak gérmiiglerdir.

Calismaya katilan hemsire ve ebeler fenilketoniiri taramasi hastaya ne zaman
uygulanmalidir? sorusuna 7'si (%3,0) dogumunda, 23'4 (%9,8) ilk 24 saat, 197'si
(%83,8) 48-72 saat, 8'i (%3,4) bilmiyorum olarak cevap vermistir. Hemsire ve ebeler
fenilketontiri taramasi i¢in bebegin hangi bolgesinden kan alinir? sorusuna degiskenine
211" (%89,8) topugun dis yan bolgelerinden, 16's1 (%6,8) topugun orta kismindan, 8'i

(%3,4) bilmiyorum seklinde cevap vermislerdir.

Hemsire ve ebeler kan 6rnegi alimi sirasinda hastanin agr1 ile bas etmesi icin ne
yapilmalidir? degiskenine gore 180'1 (%76,6) Anne kucagi, 25'1 (%10,6) Emzirilmesi,
15'1 (%6,4) Lokal anestetik uygulanmasi, 15'1 (%6,4) Bilmiyorum olarak, fenilketoniiri
taramasi yaparken eldiven kullanilmali m1? degiskenine gore 213'i (%90,6) evet, 7'si
(%3,0) hayir, 15'1 (%6,4) bazen olarak, kan 6rnegi alinmadan 6nce hastanin topugu ne
ile silinmelidir? degiskenine gore 222'si (%94,5) Steril %70lik alkol, 13'4 (%5,5)
Sodyum Bikarbonat olarak dagilmaktadir.

Hemsire ve ebeler fenilketoniiri taramasi i¢in hastadan ne kadar kan alinmalidir?
degiskenine gore 214'{ (%91,1) Isaretli daireler tam olarak doldurulmali ve arkasina
gecmelidir, 14 (%6,0) 2 damla almmalidir, 7'si (%3,0) Isaretli dairelerin sadece &n
yiizleri doldurulmalidir olarak, fenilketoniiri taramasi1 yaparken ilk kandamlas1 filtre

kagidina almabilir mi? degiskenine gore 16's1 (%6,8) evet, 205'1 (%87,2) hayir, 14'i
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(%6,0) bilmiyorum olarak , kan 6rnekleri zarfa konulmadan kurumasi i¢in ne kadar siire
bekletilmelidir? degiskenine gore 7'si (%3,0) hemen zarfa konulabilir, 45'1 (%19,1) 1
saat, 105'1 (%44,7) 2 saat, 78'1 (%33,2) 3 saat olarak dagilmaktadir.

Calismaya katilan hemsire ve ebeler ailelere fenilketoniiri taramasi sonucu nasil
aciklanmalidir? degiskenine gore 154" (%65,5) olumsuz bir durumda aileye telefonla
yada adresle ulagilacak, 73'0 (%31,1) feniketoniiri taramasinin sonucu aileye hemen
bildirilecek, 8'1 (%3,4) bilmiyorum olarak, kan 6rnekleri alindiginda ne kadar bir siire
iceresinde laboratuvara gonderilmelidir? degiskenine gore 26's1 (%11,1) bir giinde, 180'i

%076,6) haftada, 22'si (%9,4) 15 giinde, 7'si (%3,0) bir ayda olarak dagilmaktadir.
(%76,6) , (%9,4) 15 giinde, 7's1 (%3,0) y g

Hemsire ve ebeler kan 6rnegi alinan filtre kdgidi en az kag saat kurutulmalidir?
degiskenine gore 48'1 (%20,4) 1 saat, 69'u (%29.4) 2 saat, 50'si (%21,3) 3 saat, 68'i
(%28,9) 4 saat ve lizeri olarak, fenilketoniirili bebekte/cocukta hastaliga 6zgii agik renk
sa¢ ve deri gozlenir mi? degiskenine gore 182'si (%77,4) evet, 18'1 (%7,7) hayir, 35'i
(%14,9) bilmiyorum olarak, tedavi edilmezse ¢ocuklarda daha ¢ok hangi aylardan sonra
zekadaki gerileme belirgin hale gelir? degiskenine gore 18'i (%7,7) 3-4 ay, 138
(%58,7) 5-6 ay, 55'i (%23,4) 7-8 ay, 24'i (%10,2) bilmiyorum olarak dagilmaktadir.

4.1.4. Hemsire ve Ebelerin “Fenilketoniiri” Hastalig1 ile Sorulara Verdigi

Dogru/Yanhs Cevaplarin Dagilimi

Tablo 5. Hemsire ve ebelerin “fenilketoniiri” hastalig ile sorulara verdigi dogru/yanhs
cevaplarin dagilimi.

Tablolar Gruplar | Frekans(n) | Yiizde (%)
(n=235)

Fenilketoniiri hastaliginin tiirii Yanlig 55 23,4

Dogru 180 76,6
Eksikliginde fenilketoniiri hastaligina neden olan | Yanlig 84 35,7
enzim Dogru 151 64,3
Fenilketoniirinin genetik olarak gegcme durumu Yanlis 65 21,7

Dogru 170 72,3
Fenilketoniiri hastaligimin goriilme sikligin1 akraba | Yanlis 81 34,5
evliligi arttirir m1? Dogru 154 65,5
Hastalikla yenidoganlar dogustan fenilketoniiri | Yanlig 66 28,1
belirtisi verirler mi? Dogru 169 71,9
Fenilketoniirili bebekte/cocukta idrar kokusunda | Yanlis 56 23,8
degisiklik olur mu? Dogru 179 76,2
Fenilketoniirili ¢ocuklarin cilt, goz ve sa¢ renginde | Yanlis 63 26,8
degisiklik olur mu? Dogru 172 73,2
Fenilketoniirili hastaliginin tedavisi var midir? Yanlis 30 12,8
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Dogru 205 87,2
Tedavi edilmemis fenilketoniirili hastalarda zihinsel | Yanlis 14 6,0
gerilik goriiliir mii? Dogru 221 94,0
Fenilketoniirili ¢ocuklarin 6zel bir diyeti var midir? Yanlis 15 6,4

Dogru 220 93,6
Fenilketoniirili bebekler tedavi altinda anne siitii | Yanlis 124 52,8
alabilirler mi? Dogru 111 47,2
Fenilketoniirili hastalarin diyetleri farklilik gosterir | Yanlig 91 38,7
mi? Dogru 144 61,3
Yenidogan doneminde tan1 konmus ve tedavisi | Yanlig 30 12,8
baslanmis fenilketoniirili cocuk okula gidebilir mi? Dogru 205 87,2
Ailelere fenilketoniiri taramasinin neden yapildigi | Dogru 235 100,0
anlatilmalt midir?
Fenilketoniiri taramas1 yapilmadan 6nce aileden izin | Yanlig 22 9,4
almmalimidir? Dogru 213 90,6
Fenilketoniiri taramasi icin en sik ve yaygin | Yanlis 69 29,4
kullanilan test asagidakilerden hangisidir? Dogru 166 706
Klasik fenilketoniiri hastaliginda su anda uygulanan | Yanlig 50 21,3
bir tedavi olan 6zel beslenme tedavisi yasam boyu | Dogru 185 78,7
stirmeli midir?
Uc giinliik bebekte fenilketoniiri tamisinda en | Yanls 29 12,3
giivenilir test asagidakilerden hangisidir? Dogru 206 87,7
Fenilketoniiri taramasinda kullanilan guthrie testi | Yanlig 58 24,7
topuk kaninda hangi bakterinin iiremesi esasina | Dogru 177 75,3
dayanir?
10 Yas Altinda Kan Fenilalanin Diizeylerinin Kag¢ | Yanlig 181 77,0
umol / L Den Az Olmas1 Onerilir? Dogru 54 23,0
Asagidakilerden hangisi fenilketoniirili annenin | Yanlig 189 80,4
bebeginde ortaya ¢ikabilecek sorunlardan biri | Dogru 46 19,6
degildir?
Fenilketoniiri ~ taramasi  hastaya ne  zaman | Yanlig 38 16,2
uygulanmalidir? Dogru 197 83,8
Fenilketoniiri  taramasi igin  bebegin  hangi | Yanlig 24 10,2
bolgesinden kan alinir? Dogru 211 89,8
Kan 0Ornegi alimi sirasinda hastanin agri ile bas | Yanlig 55 23,4
etmesi i¢in ne yapilmalidir? Dogru 180 76,6
Fenilketoniiri taramasi yaparken eldiven kullanilmali | Yanlig 22 9,4
mi? Dogru 213 90,6
Kan 6rnegi alinmadan once hastanin topugu ne ile | Yanlis 13 55
silinmelidir? Dogru 222 94,5
Fenilketoniiri taramasi i¢in hastadan ne kadar kan | Yanlig 21 8,9
alinmalidir? Dogru 214 91,1
Fenilketoniiri taramasi yaparken ilk kandamlasi filtre | Yanlig 30 12,8
kagidina alinabilir mi? Dogru 205 87,2
Kan o6rnekleri zarfa konulmadan kurumasi i¢in ne | Yanlis 157 66,8
kadar siire bekletilmelidir? Dogru 78 33,2
Ailelere  fenilketoniiri taramast sonucu nasil | Yanlis 81 345
aciklanmalidir? Dogru 154 65,5
Kan ornekleri alindiginda ne kadar bir siire igeresinde | Yanlig 209 88,9
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laboratuvara gonderilmelidir? Dogru 26 111
Kan o6rnegi alinan filtre kagidi en az ka¢ saat | Yanlis 185 78,7
kurutulmalidir? Dogru 50 21,3
Fenilketoniirili bebekte/gocukta hastaliga 6zgii agik | Yanlis 53 22,6
renk sa¢ ve deri gozlenir mi? Dogru 182 77,4
Tedavi edilmezse c¢ocuklarda daha ¢ok hangi | Yanlis 97 41,3
aylardan sonra zekadaki gerileme belirgin hale gelir? | Dogru 138 58,7
Fenilketoniirili bireylerin hangi besinleri | Yanlig 91 38,7
titketmesinde sakinca yoktur? Dogru 144 61,3

Toplam 235 100

Calismaya katilan hemsire ve ebeler “fenilketoniiri hastaliginin tiiri” sorusuna
55'1 (%23,4) yanlis, 1801 (%76,6) dogru, “eksikliginde fenilketoniiri hastaligina neden

olan enzim” sorusuna 84'i (%35,7) yanlis, 151'i (%64,3) dogru olarak cevap vermistir.

Hemsire ve ebeler “fenilketoniirinin genetik olarak ge¢cme durumu” sorusuna
651 (%27,7) yanhs, 1701 (%72,3) dogru olarak cevap verirken “fenilketoniiri
hastaliginin goriilme sikligini akraba evliligi arttirir m1?” sorusuna 81'i (%34,5) yanls,

154 (%65,5) dogru olarak cevap vermistir.

Hemsire ve ebeler “hastalikla yenidoganlar dogustan fenilketoniiri belirtisi
verirler mi?” sorusuna 66'st (%28,1) yanlis, 169'u (%71,9) dogru, “fenilketoniirili
bebekte/cocukta idrar kokusunda degisiklik olur mu?” sorusuna 56's1 (%23,8) yanlis,
179" (%76,2) dogru, “fenilketoniirili cocuklarin cilt, g6z ve sa¢ renginde degisiklik olur

mu?” sorusuna 63" (%26,8) yanlis, 172's1 (%73,2) dogru olarak cevap vermistir.

Hemsire ve ebeler sorulan “fenilketoniirili hastaligmin tedavisi var midir?”
sorusuna 30'u (%12,8) yanlis, 205'1 (%87,2) dogru, “tedavi edilmemis fenilketoniirili
hastalarda zihinsel gerilik goriiliir mii?” sorusuna ise 14" (%6,0) yanlis, 221'i (%94,0)

dogru olarak cevap vermistir.

Hemsire ve ebeler “fenilketoniirili ¢ocuklarin 6zel bir diyeti var midir?”
sorusuna 15'1 (%6,4) yanls, 220'si (%93,6) dogru, “fenilketoniirili bebekler tedavi
altinda anne siitli alabilirler mi?” sorusuna 124 (%52,8) yanhs, 111'1 (%47,2) dogru

olarak cevap vermistir.

Hemsire ve ebeler “fenilketontirili hastalarin diyetleri farklilik gosterir mi?”

sorusuna 91'1 (%38,7) yanlis, 1444 (%61,3) dogru, “yenidogan doneminde tan1 konmusg
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ve tedavisi baglanmig fenilketoniirili ¢ocuk okula gidebilir mi?” sorusuna 30'u (%12,8)

yanlig, 205" (%87,2) dogru olarak cevap vermistir.

Hemsire ve ebeler “ailelere fenilketoniiri taramasinin neden yapildig1 anlatilmali
midir?” sorusuna 235'i (%100,0) dogru, fenilketoniiri taramasi yapilmadan 6nce aileden
izin alinmali midir? sorusuna 22'si (%9,4) yanlis, 213'd (%90,6) dogru olarak cevap

vermistir.

Hemsire ve ebeler “fenilketoniiri taramasi yapilmadan dnce aileden izin alinmali
midir?” sorusuna 22'si (%9,4) yanlis, 213" (%90,6) dogru, “fenilketoniiri taramasi i¢in
en sik ve yaygin kullanilan test asagidakilerden hangisidir?” sorusuna 69'u (%29.,4)

yanlig, 166's1 (%70,6) dogru olarak cevap vermistir.

Hemsire ve ebeler “klasik fenilketoniiri hastaliginda su anda uygulanan bir
tedavi olan 6zel beslenme tedavisi yagam boyu stirmeli midir?” sorusuna 50'si (%21,3)
yanlis, 185'i (%78,7) dogru, “Ug giinliik bebekte fenilketoniiri tanisinda en giivenilir test
asagidakilerden hangisidir?” sorusuna 29'u (%12,3) yanlis, 206's1 (%87,7) dogru olarak

cevap vermistir.

Hemsire ve ebeler “fenilketoniiri taramasinda kullanilan guthrie testi topuk
kaninda hangi bakterinin liremesi esasina dayanir?” sorusuna 58'1 (%24,7) yanls, 177's1
(%75,3) dogru, “10 yas altinda kan fenilalanin diizeylerinin ka¢ pmol / 1 den az olmas1

Onerilir?” sorusuna 181'i (%77,0) yanlis, 54'i (%23,0) dogru olarak cevap vermistir.

Hemsire ve ebeler “asagidakilerden hangisi fenilketoniirili annenin bebeginde
ortaya cikabilecek sorunlardan biri degildir?” sorusuna 189'u (%80,4) yanlis, 46's1
(%19,6) dogru,“fenilketoniiri taramasi1 hastaya ne zaman uygulanmalidir?” sorusuna 38'i

(%16,2) yanlis, 197's1 (%83,8) dogru olarak cevap vermistir.

Hemsire ve ebeler “fenilketoniiri taramasi i¢in bebegin hangi bolgesinden kan
almir?” sorusuna 241 (%10,2) yanls, 211'1 (%89,8) dogru olarak, “kan 6rnegi alimi
sirasinda hastanin agr1 ile bas etmesi icin ne yapilmalidir?” sorusuna 55'c1 (%23.,4)

yanlis, 180" (%76,6) dogru olarak cevap vermistir.

Hemsire ve ebeler “fenilketoniiri taramasi yaparken eldiven kullanilmali mi1?”

sorusuna 22'si (%9,4) yanlis, 213" (%90,6) dogru, “kan 6rnegi alinmadan 6nce hastanin
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topugu ne ile silinmelidir?” sorusuna 13'd (%5,5) yanlis, 222'si (%94,5) dogru olarak

cevap vermistir.

Hemsire ve ebeler “fenilketoniiri taramasi i¢in hastadan ne kadar kan
alinmalidir?”” sorusuna 21'1 (%8,9) yanlis, 214" (%91,1) dogru, “fenilketoniiri taramasi
yaparken ilk kandamlas: filtre kagidina alinabilir mi?” sorusuna 30'u (%12,8) yanlis,

205'1 (%87,2) dogru olarak cevap vermistir.

Hemsire ve ebeler “kan 6rnekleri zarfa konulmadan kurumasi i¢in ne kadar siire
bekletilmelidir?” sorusuna 157'si (%66,8) yanlis, 781 (%33.,2) dogru, “ailelere
fenilketontiri taramasi sonucu nasil agiklanmalidir?” sorusuna 81'1 (%34,5) yanlis, 154"t

(%65,5) dogru olarak cevap vermistir.

Hemsire ve ebeler “kan Ornekleri alindiginda ne kadar bir siire iceresinde
laboratuvara gonderilmelidir?” sorusuna 209'u (%88.,9) yanlis, 26's1 (%11,1) dogru,
“kan Ornegi alinan filtre kagidi en az kag¢ saat kurutulmalidir?” sorusuna 185'i (%78,7)

yanlig, 50'si (%21,3) dogru olarak cevap vermistir.

Hemsire ve ebeler “fenilketoniirili bebekte/cocukta hastaliga 6zgii acik renk sag
ve deri gozlenir mi?” sorusuna 53'1U (%22,6) yanlig, 182'si (%77,4) dogru,“tedavi
edilmezse cocuklarda daha ¢ok hangi aylardan sonra zekadaki gerileme belirgin hale
gelir?” sorusuna 97'si (%41,3) yanlis, 138" (%58,7) dogru, “fenilketoniirili bireylerin
hangi besinleri tiiketmesinde sakinca yoktur?” sorusuna 91'i (%38,7) yanlis, 144'i

(%61,3) dogru olarak cevap vermistir.

4.1.5. Arastirmaya Katilan Hemsire ve Ebelerin Neonatal Tarama

Program Verimi Ile Tlgili ifadelere Verdigi Cevaplarin Dagihm

Tablo 6.Arastirmaya katilan hemsire ve ebelerin neonatal tarama program verimi ile ilgili
ifadelere verdigi cevaplarin dagilimi.

Tablolar Gruplar Frekans(n) | Yiizde (%)
(n=235)

Neonatal tarama programu iizerinde yapilan | Katilmiyorum 50 21,3

girislerin diizglin girilmemesi uyumsuzluk | Kismen 185 78,7

nedeni oldugunu diisiiniiyorum. katiliyorum

Neonatal tarama  programinda  eski | Hi¢ katilmiyorum | 101 43,0

kayitlarin tizerine yapilan girislerde adres | Kismen 96 40,9

giincellemesinin yapilmamasinin | katiliyorum

uyumsuzluk nedeni oldugunu | Katiliyorum 38 16,2

diisiiniiyorum.
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Neonatal tarama programi numune kagidi | Hi¢ katilmiyorum | 134 57,0
iizerinde yapilan girislerden "dogumun | Kismen 101 43,0
evlilik i¢i mi, evlilik dist mm" oldugu | katiliyorum

bilgisinin zorunlu bir alan olmadigim

diisiiniiyorum.

Numune kagidi iizerindeki girislerden | Katilmiyorum 101 43,0
"bebegin tc numarasi” kisminin zorunlu bir | Kismen 134 57,0
alan olmadigini diigliniiyorum. katiltyorum

Bebeginden topuk kani aldirmak istemeyen | Hi¢ katilmiyorum | 84 35,7
ve ulasilmayan aileler mevcut 6nlem igin | Katiliyorum 151 64,3
aile ve sosyal politikalar il miidiirligiine

bildirilmesinin gerektigine inantyorum.

Bagka ilde ikamet olup, bizim ilimizde | Katilmiyorum 84 35,7
dogumu gerceklesen bazi bebeklerimizden | Katiliyorum 151 64,3
topuk kani alinmaktadir. Taranan olarak

yansiyan bu  bebeklerin  giriglerinin

programda uyumsuzluk yarattigini

diisiiniiyorum.

Il saglik bilgi sistemi iizerinde her dogan | Hi¢ katilmiyorum | 122 51,9
bebegin miidiirliiglimiize iletilmesinin takip | Katilmiyorum 12 51
agisindan yanls bir uygulama olduguna | Katiliyorum 101 43,0
inantyorum.

Neonatal tarama programindan istenilen | Hi¢ katilmiyorum | 101 43,0
takip verimi alinabilmesi icin ailelerin | Katilmiyorum 50 21,3
Bebeklerinin hastalig konusunda | Tamamen 84 35,7
bilinglendirilmeleri gerektigini | katiliyorum

diisiiniiyorum.

Calistigim  kurumda tarama programini | Hi¢ katilmiyorum | 38 16,2
yiiriiten hemsire ve ebelerin, numune kagid1 | Katilmiyorum 96 40,9
kullanimina veya doldurulmasmna pek | Tamamen 101 43,0
dikkat etmedigine inantyorum. katilryorum

Calistigim  kurumda neonatal tarama | Hig¢ katilmiyorum | 38 16,2
programini yiirliten hemsire ve ebelerin | Katilmiyorum 96 40,9
program kullanimina pek hakim olduklarmi | Katiliyorum 101 43,0
diistinmilyorum.

Calistigim kurumda kan 6rnegi sonuglarina | Hig¢ katilmiyorum | 151 64,3
gore siipheli hasta bulunan ve ilgili | Katilmiyorum 84 35,7
kliniklere  sevki  yapilmasi  gereken

bebeklerin  ebeveynleri  kisa  siirede

bilgilendirilmiyor.

Taramanin amaca ulagmasi i¢in, taramada | Kismen 38 16,2
normal bulunan ancak klinik siiphe ile tan1 | katiliyorum

konan vakalarin bildirimi ve takibinin | Katiliyorum 96 40,9
kesinlikle saglanmasinin gerekli oldugunu | Tamamen 101 43,0
diisiiniiyorum. katiliyorum

Calistigim kurumda, fenilketoniiri ile ilgili | Hi¢ katilmiyorum 101 43,0
bilgi ve egitim seviyesinin arttirilmasi i¢in | Kismen 50 21,3
genis  kapsamli  ve  profesyonelce | katiliyorum

programlarin  yapilmasinin  taramanin | Katiliyorum 84 35,7

amacina ulagmasina faydasi olacagim
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diisiiniiyorum.
En mikemmel tarama programi bile | Hi¢c katilmiyorum | 101 43,0
doktorlarin  klinik siiphelerinin  Oniine | Kismen 134 57,0
gecemeyecegine inaniyorum. katiliyorum
Yabanci uyruklu ailelere, saglik | Hi¢ katilmiyorum | 101 43,0
kurumlarindan {icretsiz yararlanma durumu | Katilmiyorum 50 21,3
bazi tilkeler i¢in gecerli oldugundan tarama | Kismen 84 35,7
istatistiklerinde ~ bulunmamasinin  6nemli | katiliyorum
oldugunu diigiiniiyorum.
Olen bebeklerin bildiriminin yapilmamas1 | Katilmiyorum 101 43,0
tarama verimliligini etkiledigini | Katiliyorum 134 57,0
diisiiniiyorum.
tan1 ve izlem icin merkez sayisinin yetersiz | Katilmiyorum 101 43,0
oldugunu diigiiniiyor bu yiizden aksakliklar | Kismen 134 57,0
ve uyumsuzluk yagandigina inantyorum. katiliyorum
Vaktinde ulasmayan numune kagitlarindan | Katiliyorum 50 21,3
dolay1 verim alinamadiginda, yanlis ¢ikan | Tamamen 185 78,7
sonuclar ailelerin tekrar kan Ornegi i¢in | katiliyorum
gelmesine zor ikna olmasina sebep
oldugunu diigiiniiyorum.
orneklerin  ulastirilmasinda ve  diger | Katilmiyorum 151 64,3
asamalarda  yetersiz eleman ¢alistigi | Kismen 84 35,7
diisiiniiyorum. katiliyorum

Toplam 235 100,0

Calismaya katilan hemsire ve ebeler “neonatal tarama programi iizerinde yapilan
girislerin diizgiin girilmemesi uyumsuzluk nedeni oldugunu diislinliyorum.” ifadesine
50'si (%21,3) katilmiyorum, 185't (%78,7) kismen katiliyorum olarak cevap verirken,
“neonatal tarama programinda eski kayitlarin iizerine yapilan girislerde adres
giincellemesinin  yapilmamasinin uyumsuzluk nedeni oldugunu disiiniiyorum.”
ifadesine 101'1 (%43,0) hi¢ katilmiyorum, 96'st (%40,9) kismen katiliyorum, 38'i

(%16,2) katiliyorum olarak cevap vermistir.

Hemsire ve ebeler “neonatal tarama programi numune kagidi iizerinde yapilan
girislerden "dogumun evlilik i¢i mi, evlilik dis1 m1" oldugu bilgisinin zorunlu bir alan
olmadigin1 diislinliyorum.” ifadesine 134'4 (%57,0) hi¢c katilmiyorum, 101'i (%43,0)

kismen katiliyorum olarak cevap vermistir.

Hemsire ve ebeler “numune kagidi lizerinde ki girislerden "bebegin TC
numaras1" kisminin zorunlu bir alan olmadigini diistiniiyorum.” ifadesine 101'1 (%43,0)
katilmiyorum, 1341 (%57,0) kismen katiliyorum olarak, “bebeginden topuk kani

aldirmak istemeyen ve ulasilmayan aileler mevcut 6nlem i¢in aile ve sosyal politikalar il
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midirliigiine bildirilmesinin gerektigine inaniyorum.” ifadesine 844 (%35,7) hig

katilmiyorum, 151'1 (%64,3) katiliyorum olarak cevap vermistir.

Hemsire ve ebeler “bagka ilde ikamet olup, bizim ilimizde dogumu gerceklesen
bazi1 bebeklerimizden topuk kani alinmaktadir. Taranan olarak yansiyan bu bebeklerin
girislerinin programda uyumsuzluk yarattigini diisinliyorum.” ifadesine 84"t (%35,7)

katilmiyorum, 151'1 (%64,3) katiliyorum olarak cevap vermistir.

Hemsire ve ebeler “il saglik bilgi sistemi iizerinde her dogan bebegin
miidiirliiglimiize iletilmesinin takip agisindan yanlis bir uygulama olduguna
inantyorum.” ifadesine 122'si (%51,9) hi¢ katilmiyorum, 12'si (%5,1) katilmiyorum,
101'1 (%43,0) katiliyorum olarak, “neonatal tarama programindan istenilen takip verimi
aliabilmesi i¢in ailelerin bebeklerinin hastaligi konusunda bilinglendirilmeleri
gerektigini diigiinliyorum.” ifadesine 101'i (%43,0) hi¢ katilmiyorum, 50'si (%21,3)

katilmiyorum, 84'i (%35,7) tamamen katiliyorum olarak cevap vermistir.

Hemsire ve ebeler “calistigim kurumda tarama programini yiiriiten hemsire ve
ebelerin, numune kagidi kullanimina veya doldurulmasma pek dikkat etmedigine
inantyorum.” ifadesine 38'1 (%16,2) hi¢c katilmiyorum, 96's1 (%40,9) katilmiyorum,
1011 (%43,0) tamamen katiliyorum olarak, “calistigim kurumda neonatal tarama
programini yiiriiten hemsire ve ebelerin program kullanimina pek hakim olduklarini
diisiinmiiyorum.” ifadesine 38'i (%16,2) hi¢ katilmiyorum, 96's1 (%40,9) katilmiyorum,

101'1 (%43,0) katiliyorum olarak cevap vermistir.

Hemsire ve ebeler “calistigim kurumda kan 6rnegi sonuglarina gore siipheli
hasta bulunan ve ilgili kliniklere sevki yapilmasi1 gereken bebeklerin ebeveynleri kisa
siirede bilgilendirilmiyor.” ifadesine 151'1 (%64,3) hi¢ katilmiyorum, 84'i (%35,7)

katilmiyorum olarak cevap vermistir.

Hemsire ve ebeler “taramanin amaca ulasmasi i¢in, taramada normal bulunan
ancak klinik siiphe ile tani konan vakalarin bildirimi ve takibinin Kkesinlikle
saglanmasinin gerekli oldugunu diisiiniiyorum.” ifadesine 381 (%16,2) kismen
katiliyorum, 96's1 (%40,9) katiliyorum, 101'1 (%43,0) tamamen katiliyorum olarak

cevap vermistir.
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Hemsire ve ebeler “calistigim kurumda, fenilketoniiri ile ilgili bilgi ve egitim
seviyesinin arttirtlmasi i¢in genis kapsamli ve profesyonelce programlarin yapilmasinin
taramanin amacina ulasmasina faydasi olacagini diisiiniiyorum.” ifadesine 101'1 (%43,0)
hi¢ katilmiyorum, 50'si (%21,3) kismen katiliyorum, 84'i (%35,7) katiliyorum olarak

cevap vermistir.

Hemsire ve ebeler “en miikemmel tarama programi bile doktorlarin klinik
siiphelerinin Oniine gecemeyecegine inanmyorum.” ifadesine 101't (%43,0) hig

katilmiyorum, 134" (%57,0) kismen katiliyorum olarak cevap vermistir.

Hemsire ve ebeler “yabanci uyruklu ailelere, saglik kurumlarindan {icretsiz
yararlanma durumu bazi {ilkeler icin gecerli oldugundan tarama istatistiklerinde
bulunmamasinin  6nemli oldugunu disiiniiyorum.” ifadesine 101'1 (%43,0) hig
katilmiyorum, 50'si (%21,3) katilmiyorum, 84'i (%35,7) kismen katiliyorum olarak

cevap vermistir.

Hemsire ve ebeler “6len bebeklerin bildiriminin yapilmamasi tarama
verimliligini etkiledigini diisinliyorum.” ifadesine 101'i (%43,0) katilmiyorum, 134'i

(%57,0) katiliyorum olarak cevap vermistir.

Hemgsire ve ebeler “tan1 ve izlem i¢in merkez sayisinin yetersiz oldugunu
diisiiniiyor bu yiizden aksakliklar ve uyumsuzluk yasandigina inaniyorum.” ifadesine

1011 (%43,0) katilmiyorum, 134" (%57,0) kismen katiliyorum olarak cevap vermistir.

Hemsire ve ebeler “vaktinde ulagmayan numune kagitlarindan dolayr verim
alinamadiginda, yanlis ¢ikan sonuglar ailelerin tekrar kan 6rnegi i¢in gelmesine zor ikna
olmasina sebep oldugunu diisiiniiyorum.” ifadesine 50'si (%21,3) katiliyorum, 185'1

(%78,7) tamamen katiliyorum olarak cevap vermistir.

Hemsire ve ebeler “Orneklerin ulagtirllmasinda ve diger asamalarda yetersiz
eleman calistigr diisliniiyorum.” ifadesine 151'1 (%64,3) katilmiyorum, 84'i (%35,7)

kismen katiliyorum olarak cevap vermistir.
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4.1.6. Arastirmaya Katilan Hemsire ve Ebelerin Neonatal Tarama

Programu Verimi ile Tlgili ifadelere Verdigi Cevaplarin Ortalamalar

Tablo 7.Arastirmaya katilan hemsire ve ebelerin neonatal tarama programi verimi ile ilgili

ifadelere verdigi cevaplarin ortalamalari.

ifadeler

Oort

Ss

Min.

Max.

Neonatal tarama programu iizerinde yapilan giriglerin diizgiin
girilmemesi uyumsuzluk nedeni oldugunu diisiinityorum.

235

2,787

0,410

2,000

3,000

Neonatal tarama programinda eski kayitlarin iizerine yapilan
girislerde adres giincellemesinin yapilmamasinin uyumsuzluk
nedeni oldugunu diisiiniiyorum.

235

2,302

1,183

1,000

4,000

Neonatal tarama programi numune kagidi iizerinde yapilan
girislerden "dogumun evlilik i¢i mi, evlilik dist m1" oldugu
bilgisinin zorunlu bir alan olmadigim diisiiniiyorum.

235

1,860

0,992

1,000

3,000

Numune kagidi flizerinde ki girislerden "bebegin TC
numarast" kisminin zorunlu bir alan olmadigini diisiiniiyorum.

235

2,570

0,496

2,000

3,000

Bebeginden topuk kani aldirmak istemeyen ve ulasilmayan
aileler mevcut onlem igin aile ve sosyal politikalar il
miidiirliigiine bildirilmesinin gerektigine inantyorum.

235

2,928

1,441

1,000

4,000

Baska ilde ikamet olup, bizim ilimizde dogumu gergeklesen
bazi bebeklerimizden topuk kani alinmaktadir. taranan olarak
yanstyan bu bebeklerin girislerinin programda uyumsuzluk
yarattigini diisliniiyorum.

235

3,285

0,961

2,000

4,000

Il saghk bilgi sistemi {izerinde her dogan bebegin
miidiirligiimiize iletilmesinin takip agisindan yanlis bir
uygulama olduguna inaniyorum.

235

2,340

1,460

1,000

4,000

Neonatal tarama programindan istenilen takip verimi
almabilmesi i¢in ailelerin bebeklerinin hastaligi konusunda
bilinglendirilmeleri gerektigini diisiiniiyorum.

235

2,643

1,802

1,000

5,000

Calistigim kurumda tarama programini yiiriiten hemsire ve
ebelerin, numune kagidi kullanimma veya doldurulmasina
pek dikkat etmedigine inantyorum.

235

3,128

1,664

1,000

5,000

Calistigim kurumda neonatal tarama programini yiiriiten
hemsire ve ebelerin program kullanimina pek hakim
olduklarini diigiinmiiyorum.

235

2,698

1,183

1,000

4,000

Calistigim kurumda kan 6rnegi sonuglarina gore siipheli hasta
bulunan ve ilgili kliniklere sevki yapilmasi gereken
bebeklerin ebeveynleri kisa siirede bilgilendirilmiyor.

235

1,357

0,480

1,000

2,000

Taramanin amaca ulagmasi i¢in, taramada normal bulunan
ancak klinik siiphe ile tani konan vakalarin bildirimi ve
takibinin saglanmasinin gerekli oldugunu diisiiniiyorum.

235

4,268

0,722

3,000

5,000

Calistigim kurumda, fenilketoniiri ile ilgili bilgi ve egitim
seviyesinin arttirilmasi i¢in genis kapsamli ve profesyonelce
programlarin yapilmasinin taramanin amacina ulagmasina
faydasi olacagini diisliniiyorum.

235

2,498

1,354

1,000

4,000

En mikemmel tarama programu bile doktorlarin klinik
stiphelerinin Oniine gegcemeyecegine inaniyorum.

235

2,140

0,992

1,000

3,000

Yabanct uyruklu ailelere, saglik kurumlarindan {icretsiz
yararlanma durumu bazi iilkeler igin gecerli oldugundan
tarama istatistiklerinde bulunmamasinin 6nemli oldugunu
diistiniiyorum.

235

1,928

0,886

1,000

3,000

Olen  bebeklerin  bildiriminin ~ yapilmamas1  tarama
verimliligini etkiledigini diisliniiyorum.

235

3,140

0,992

2,000

4,000

Tan1 ve izlem i¢in merkez sayisinin yetersiz oldugunu

235

2,570

0,496

2,000

3,000
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diisliniiyor bu yiizden aksakliklar ve uyumsuzluk yasandigina
inaniyorum.

Vaktinde ulasmayan numune kagitlarindan dolayr verim | 235 | 4,787 | 0,410 | 4,000 | 5,000
almamadiginda, yanlig ¢ikan sonuglar ailelerin tekrar kan
ornegi i¢cin gelmesine zor ikna olmasina sebep oldugunu
diistinliyorum.

Orneklerin ulastirllmasinda ve diger asamalarda yetersiz | 235 | 2,357 | 0,480 | 2,000 | 3,000
eleman calistig1 diigiiniiyorum.

Aragtirmaya katilan hemsgire ve ebelerin “Neonatal Tarama Programi Verimi” ile
ilgili ifadelere verdigi cevaplarin ortalamalar1 incelendiginde, “neonatal tarama
programi iizerinde yapilan girislerin diizglin girilmemesi uyumsuzluk nedeni oldugunu
diistinliyorum.” ifadesine orta (2,787 + 0,410); “neonatal tarama programinda eski
kayitlarin tizerine yapilan girislerde adres giincellemesinin yapilmamasinin uyumsuzluk
nedeni oldugunu diigiiniiyorum.” ifadesine zayif (2,302 + 1,183); “neonatal tarama
programi numune kagidi iizerinde yapilan girislerden "dogumun evlilik i¢i mi, evlilik
dis1 m1" oldugu bilgisinin zorunlu bir alan olmadigini diisiinliyorum.” ifadesine zayif
(1,860 + 0,992); “numune kagidi iizerinde ki girislerden "Bebegin TC numaras1"
kisminin zorunlu bir alan olmadigimi diisiiniiyorum.” ifadesine zayif (2,570 + 0,496);
“bebeginden topuk kani aldirmak istemeyen ve ulasilmayan aileler mevcut dnlem igin
aile ve sosyal politikalar il miidirligiine bildirilmesinin gerektigine inaniyorum.”
ifadesine orta (2,928 + 1,441); “baska ilde ikamet olup, bizim ilimizde dogumu
gerceklesen bazi bebeklerimizden topuk kani alinmaktadir. taranan olarak yansiyan bu
bebeklerin girislerinin programda uyumsuzluk yarattigini diisiiniiyorum.” ifadesine orta
(3,285 £ 0,961); “il saglik bilgi sistemi tizerinde her dogan bebegin miidiirligiimiize
iletilmesinin takip agisindan yanlis bir uygulama olduguna inaniyorum.” ifadesine zayif
(2,340 £ 1,460); “neonatal tarama programindan istenilen takip verimi alinabilmesi i¢in
ailelerin  bebeklerinin  hastaligt  konusunda  bilin¢lendirilmeleri  gerektigini
diistinliyorum.” ifadesine orta (2,643 + 1,802); “calisti§im kurumda tarama programini
yiirliten hemsire ve ebelerin, numune kagidi kullanimina veya doldurulmasina pek
dikkat etmedigine inaniyorum.” ifadesine orta (3,128 + 1,664); “calistigim kurumda
neonatal tarama programini yiirliten hemsire ve ebelerin program kullanimima pek
hakim olduklarin1 diistinmiiyorum.” ifadesine orta (2,698 + 1,183); “calistigim kurumda
kan 6rnegi sonuglarina gore siipheli hasta bulunan ve ilgili kliniklere sevki yapilmasi
gereken bebeklerin ebeveynleri kisa siirede bilgilendirilmiyor.” ifadesine ¢ok zayif
(1,357 £ 0,480); “taramanin amaca ulagmasi i¢in, taramada normal bulunan ancak klinik
siiphe ile tan1 konan vakalarin bildirimi ve takibinin kesinlikle saglanmasinin gerekli
oldugunu diisiiniiyorum.” ifadesine ¢ok yiiksek (4,268 + 0,722); “calistigim kurumda,
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fenilketoniiri ile ilgili bilgi ve egitim seviyesinin arttirilmasi i¢in genis kapsamli ve
profesyonelce programlarin yapilmasinin taramanin amacina ulasmasma faydasi
olacagin1 disiliniiyorum.” ifadesine zayif (2,498 =+ 1,354); “en miikemmel tarama
programi bile doktorlarin klinik siiphelerinin Oniine gegemeyecegine inaniyorum.”
ifadesine zayif (2,140 + 0,992); “yabanc1 uyruklu ailelere, saglik kurumlarindan ticretsiz
yararlanma durumu baz1 {ilkeler icin gecerli oldugundan tarama istatistiklerinde
bulunmamasimin 6nemli oldugunu diisiiniiyorum.” ifadesine zayif (1,928 + 0,886);
“Olen bebeklerin  bildiriminin  yapilmamasi1 tarama verimliligini etkiledigini
diisiiniiyorum.” ifadesine orta (3,140 £ 0,992); “tan1 ve izlem i¢in merkez sayisinin
yetersiz oldugunu diisiiniiyor bu yiizden aksakliklar ve uyumsuzluk yasandigina
inaniyorum.” ifadesine zayif (2,570 =+ 0,496); ‘“vaktinde ulagsmayan numune
kagitlarindan dolayr verim alinamadiginda, yanlis ¢ikan sonuglar ailelerin tekrar kan
Ornegi i¢in gelmesine zor ikna olmasina sebep oldugunu diisiiniiyorum.” ifadesine ¢ok
yiikksek (4,787 + 0,410); “Orneklerin ulastirilmasinda ve diger asamalarda yetersiz
eleman calistig1 diisiiniiyorum.”ifadesine zayif (2,357 + 0,480) diizeyde katildiklari

goriilmektedir.

4.1.7. Arastirmaya Katilan Hemsire ve Ebelerin Fenilketoniiri Bilgi

Diizeyinin Demografik Ozelliklere Gére Ortalamalar:

Aragtirmada veri toplama araci olarak, Tung (2006) tarafindan hazirlanmis olan,
hemsire ve ebelerin sosyo-demografik 6zellikleri, fenilketoniiri hastaligi ve neonatal
tarama uygulamasi1 hakkindaki bilgi diizeylerini saptamaya yonelik ¢esitli sorulara yer
verilmis olan anket kullanilmistir (Ek-1).

Tablo8.Arastirmaya katilan hemsire ve ebelerin fenilketoniiri bilgi diizeyinin cinsiyete gore
ortalamalari

Grup N Ort Ss t P

Fenilketoniiri bilgi diizeyi Erkek 54 24,611 4.807 0,049 0,961

Kadin 181 | 24,575 4,803
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Arastirmaya katilan hemsire ve ebelerin fenilketoniiri bilgi diizeyi puanlar
ortalamalarinin cinsiyet degiskenine gore anlamli bir farklilik gosterip gostermedigini
belirlemek amaciyla yapilan t-testi sonucunda grup ortalamalar1 arasindaki farki

istatistiksel agidan anlamli bulunmamistir(t=0,049;p=0,961>0,05).

Tablo 9.Arastirmaya katilan hemsire ve ebelerin fenilketoniiri bilgi diizeyinin meslek statiisiine
gore ortalamalar

Grup N Ort Ss t p
Fenilketoniiri bilgi diizeyi Hemsire 151 | 24,497 4,679 |-0,369 | 0,712
Ebe 84 | 24,738 | 5,018

Arastirmaya katilan hemsire ve ebelerin fenilketoniiri bilgi diizeyi puanlari
ortalamalarinin meslek statiisii degiskenine gore anlamli bir farklilik gosterip
gostermedigini belirlemek amaciyla yapilan t-testi sonucunda grup ortalamalar

arasindaki fark istatistiksel agidan anlamli bulunmamuistir(t=-0,369;p=0,712>0,05).

Tablo 10.Arastirmaya katilan hemsire ve ebelerin fenilketoniiri bilgi diizeyinin egitim durumu gore
ortalamalari.

Grup N Ort Ss F p

Fenilketoniiri bilgi diizeyi | Lise 122 | 24,754 | 4,884 | 0,991 | 0,373

On lisans (adf) 12 26,083 | 3,315

Lisans ve tlizeri 101 | 24,198 | 4,821

Arastirmaya katilan hemsire ve ebelerin fenilketoniiri bilgi diizeyi puanlar
ortalamalarinin egitim durumu degiskenine goére anlamli bir farklilik gosterip
gostermedigini belirlemek amaciyla yapilan tek yonlii varyans
analizi(Anova)sonucunda grup ortalamalar1 arasindaki fark istatistiksel agidan anlamli

bulunmamistir(F=0,991;p=0,373>0.05).
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Tablo 11. Arastirmaya katilan hemsire ve ebelerin fenilketoniiri bilgi diizeyinin meslekte calisma
siiresine gore ortalamalar

Grup N Ort Ss t p

Fenilketoniiri bilgi diizeyi 5-10 Y1l 134 | 24,873 4771 | 1,069 | 0,286

11-15 Yil 101 | 24,198 | 4,821

Aragtirmaya katilan hemsire ve ebelerin fenilketoniiri bilgi diizeyi puanlari
ortalamalarinin meslekte ¢alismasiiresi degiskenine gore anlaml bir farklilik gésterip
gostermedigini belirlemek amaciyla yapilan t-testi sonucunda grup ortalamalar
arasindaki fark istatistiksel agidan anlamli bulunmamistir (t=1,069;p=0,286>0,05).

Tablo 12. Arastirmaya katilan hemsire ve ebelerin fenilketoniiri bilgi diizeyinin isinin yogunluk
derecesine gore ortalamalari

Grup N Ort Ss F p

Fenilketoniiri bilgi diizeyi Cok yogun 101 | 24,198 | 4,821 | 0,577 | 0,562

Yogun 96 24,906 | 4,845

Normal 38 24,790 | 4,639

Arastirmaya katilan hemsire ve ebelerin fenilketoniiri bilgi diizeyi puanlar
ortalamalarinin isinin yogunluk derecesi degiskenine gore anlamli bir farklilik gosterip
gostermedigini belirlemek amaciyla yapilan tek yonlii varyans analizi (Anova)
sonucunda grup ortalamalar1 arasindaki fark istatistiksel agidan anlamli bulunmamistir

(F=0,577;p=0,562>0.05).
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Tablo 13.Arasgtirmaya katilan hemsire ve ebelerin fenilketoniiri bilgi diizeyinin fenilketoniiri
tarama programini kullanma siiresine gore ortalamalar:

Grup N Ort Ss F p Fark
Fenilketoniiri bilgi diizeyi 1-2 Yil 88 | 24989 |3,752 |9504 | 0,000 |1>2
4> 2

3-4 Y1l 26 | 20346 | 9.346 5>2
6> 2

1>3

5-6 Yil 7 119,000 |0,000 4> 3
5> 3

7-8 Yil 35 | 26,400 |3.247 6>3
4>7

5>7

9-10 Y1l 24 | 27,125 | 1,296

11-15Yil |23 | 26,000 | 0,000

16-20 Yil |32 | 23,219 | 3,998

Arastirmaya katilan hemsire ve ebelerin fenilketoniiri bilgi diizeyi puanlar
ortalamalarinin fenilketoniiri tarama programini kullanma stiresi degiskenine gore
anlamli bir farklilik gosterip gostermedigini belirlemek amaciyla yapilan tek yonlii
varyans analizi (ANOVA) sonucunda grup ortalamalar1 arasindaki fark istatistiksel
acidan anlamli bulunmustur (F=9,504;p=0<0.05). Farkliliklarin kaynaklarini belirlemek
amaciyla tamamlayic1 post-hoc analizi yapilmistir. Fenilketoniiri tarama programini
kullanma siiresi 1-2 y1l olan hemsire ve ebelerin fenilketoniiri bilgi diizeyi puanlar
(24,989+3,752), fenilketoniiri tarama programini kullanma siiresi 3-4 yil olan hemsire
ve ebelerin fenilketontiri bilgi diizeyi puanlarindan (20,346+9,346) yiliksek bulunmustur.
Fenilketontiri tarama programini kullanma siiresi 7-8 yil olan hemsire ve ebelerin
fenilketoniiri bilgi diizeyi puanlart (26,400+3,247), fenilketoniiri tarama programini
kullanma stiresi 3-4 yil olan hemsire ve ebelerin fenilketoniiri bilgi diizeyi puanlarindan
(20,346+9,346) yiiksek bulunmustur. Fenilketoniiri tarama programini kullanma siiresi
9-10 i1l olan hemsire ve ebelerin fenilketoniiri bilgi diizeyi puanlar1 (27,125+1,296),
fenilketoniiri tarama programini kullanma siiresi 3-4 yil olan hemsire ve ebelerin
fenilketoniiri bilgi diizeyi puanlarindan (20,346+9,346) yiiksek bulunmustur.
Fenilketoniiri tarama programini kullanma siiresi 11-15 yil olan hemsire ve ebelerin
fenilketontiri bilgi diizeyi puanlar1 (26,000+0,000), fenilketoniiri tarama programini

kullanma stiresi 3-4 yil olan hemsire ve ebelerin fenilketoniiri bilgi diizeyi puanlarindan
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(20,34649,346) yiiksek bulunmugstur. Fenilketoniiri tarama programii kullanma
stiresil-2 yil olan hemsire ve ebelerin fenilketoniiri bilgi diizeyi puanlar
(24,989+3,752), fenilketoniiri tarama programini kullanma siiresi 5-6 yil olan hemsire
ve ebelerin fenilketontiri bilgi diizeyi puanlarindan (19,000+0,000) yiiksek bulunmustur.
Fenilketoniiri tarama programini kullanma siiresi 7-8 yil olan hemsire ve ebelerin
fenilketoniiri bilgi diizeyi puanlart (26,400+3,247), fenilketoniiri tarama programini
kullanma stiresi 5-6 y1l olan hemsire ve ebelerin fenilketoniiri bilgi diizeyi puanlarindan
(19,000+0,000) yiiksek bulunmustur. Fenilketoniiri tarama programini kullanma siiresi
9-10 y1l olan hemsire ve ebelerin fenilketoniiri bilgi diizeyi puanlar (27,125+1,296),
fenilketoniiri tarama programini kullanma siiresi 5-6 yil olan hemsire ve ebelerin
fenilketoniiri bilgi diizeyi puanlarindan (19,000+0,000) yiiksek bulunmustur.
Fenilketoniiri tarama programini kullanma siiresi 11-15 yil olan hemsire ve ebelerin
fenilketontiri bilgi diizeyi puanlart (26,000+0,000), fenilketoniiri tarama programini
kullanma stiresi 5-6 yil olan hemsire ve ebelerin fenilketoniiri bilgi diizeyi puanlarindan
(19,000+0,000) yiiksek bulunmustur. Fenilketoniiri tarama programini kullanma siiresi
7-8 yil olan hemsire ve ebelerin fenilketoniiri bilgi diizeyi puanlar1 (26,400+3,247),
fenilketoniiri tarama programini kullanma siiresi 16-20 yil olan hemsire ve ebelerin
fenilketoniiri bilgi diizeyi puanlarindan (23,219+£3,998) yiiksek bulunmustur.
Fenilketoniiri tarama programini kullanmasiiresi 9-10 yil olan hemsire ve ebelerin
fenilketoniiri bilgi diizeyi puanlart (27,125+1,296), fenilketoniiri tarama programini
kullanma siiresil6-20 yi1l olan hemsire ve ebelerin fenilketoniiri bilgi diizeyi

puanlarindan (23,21943,998) yiiksek bulunmustur.
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Tablo 14.Aragtirmaya katilan hemsire ve ebelerin fenilketoniiri bilgi diizeyinin fenilketoniiri
hastahgiyla ilgili bilgilerin kaynagina gore ortalamalar:

Grup N Ort Ss F p Fark
Fenilketoniiri | Ogrenim yillari 80 | 27,700 | 1,958 | 27,567 | 0,000 | 1> 2
bilgi diizeyi 1>3
Kurum i¢i egitim 105 | 23,314 | 5,695 1>4
2>4
Dergi, brosiir yayinlari 21 | 24,619 | 3,201 3>4

Internet 29 | 20,552 | 1,682

Arastirmaya katilan hemsire ve ebelerin fenilketoniiri bilgi diizeyi puanlari
ortalamalarinin fenilketoniiri hastaligiyla ilgili bilgilerin kaynagi degiskenine gore
anlaml bir farklilik gosterip gostermedigini belirlemek amaciyla yapilan tek yonli
varyans analizi (Anova) sonucunda grup ortalamalar1 arasindaki fark istatistiksel agidan
anlamli bulunmustur (F=27,567;p=0<0.05). Farkliliklarin kaynaklarin1 belirlemek
amaciyla tamamlayici post-hoc analizi yapilmistir. Fenilketoniiri hastaligiyla ilgili
bilgilerin kaynagi 6grenim yillar1 olan hemsire ve ebelerin fenilketoniiri bilgi diizeyi
puanlar1 (27,700+1,958), fenilketoniiri hastaligiyla ilgili bilgilerin kaynagi kurum igi
egitim olan hemsire ve ebelerin fenilketoniiri bilgi diizeyi puanlarindan
(23,314+5,695)yiiksek bulunmustur. Fenilketoniiri hastaligiyla ilgili bilgilerin kaynagi
ogrenim yillar1 olan hemsire ve ebelerin fenilketoniiri bilgi diizeyi puanlarn
(27,700+1,958), fenilketoniiri hastaligiyla ilgili bilgilerin kaynag: dergi,brosiir yaymlari
olan hemsire ve ebelerin fenilketoniiri bilgi diizeyi puanlarindan (24,619+3,201) ytiksek
bulunmustur. Fenilketoniiri hastaligiyla ilgili bilgilerin kaynagi 6grenim yillar1 olan
hemsire ve ebelerin fenilketoniiri bilgi diizeyi puanlari(27,700+£1,958), fenilketoniiri
hastaligiyla ilgili bilgilerin kaynag1 internet olan hemsire ve ebelerin fenilketoniiri bilgi
diizeyi puanlarindan (20,552+1,682) yiiksek bulunmugstur. Fenilketoniiri hastaligiyla
ilgili bilgilerin kaynagi kurum igi egitim olan hemsire ve ebelerin fenilketoniiri bilgi
diizeyi puanlar1 (23,31445,695), fenilketoniiri hastaligiyla ilgili bilgilerin kaynag:
internet olan hemsire ve ebelerin fenilketoniiri bilgi diizeyi puanlarindan
(20,552+1,682) yiiksek bulunmustur. Fenilketoniiri hastaligiyla ilgili bilgilerin kaynagi

dergi, brosiir yaymlar1 olan hemsire ve ebelerin fenilketoniiri bilgi diizeyi puanlar
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(24,61943,201), fenilketoniiri hastaligiyla ilgili bilgilerin kaynag1 internet olan hemsire
ve ebelerin fenilketoniiri bilgi diizeyi puanlarindan (20,552+1,682) yiiksek bulunmustur.

Tablo 15.Arastirmaya katilan hemsire ve ebelerin fenilketoniiri bilgi diizeyinin fenilketoniirili bir
bebege/cocuga bakim uygulama durumuna goére ortalamalar:

Grup N Ort Ss t p

Fenilketoniiri Bilgi Diizeyi Evet 13 19,692 3,038 | -3,898 0,000

Hayir | 222 | 24,869 4,727

Arastirmaya katilan hemsire ve ebelerin fenilketoniiri bilgi diizeyi puanlar
ortalamalarinin fenilketoniirili bir bebege / ¢ocuga bakim uygulama durumu
degiskenine gore anlamli bir farklilik gdsterip gostermedigini belirlemek amaciyla
yapilan t-testi sonucunda grup ortalamalar1 arasindaki fark istatistiksel agidan anlamli
bulunmustur (t=-3,898;p=0,000<0,05) Fenilketoniirili bir bebege / cocuga bakim
uygulamayan hemsire ve ebelerin fenilketoniiri bilgi diizeyi puanlart (x=24,869),
fenilketoniirili bir bebege / cocuga bakim uygulayan hemsire ve ebelerin fenilketoniiri
bilgi diizeyi puanlarindan (x=19,692)yiiksek bulunmustur.

Tablo 16.Arastirmaya katilan hemsire ve ebelerin fenilketoniiri bilgi diizeyinin fenilketoniirili bir
bebege/cocuga sahip bir aileye danismanlik yapma durumuna gore ortalamalari

Grup N Ort Ss t p

Fenilketoniiri Bilgi Diizeyi Evet 37 24,108 4,115 |-0,656 | 0,513

Hayir 198 | 24,672 4,914

Arastirmaya katilan hemsire ve ebelerin fenilketoniiri bilgi diizeyi puanlar
ortalamalarinin fenilketoniirili bir bebege / ¢ocuga sahip bir aileye danigmanlik yapma
durumu degiskenine gore anlamli bir farklilhik gosterip gostermedigini belirlemek
amaciyla yapilan t-testi sonucunda grup ortalamalar1 arasindaki fark istatistiksel agidan

anlamli bulunmamustir (t=-0,656;p=0,513>0,05).
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5. TARTISMA

Saglik Bakanligi sorumlulugunda iiniversitelerin destegi de alinarak 1987
yilinda 22 ilde, 1993 yilinda tiim Tiirkiye’de PKU tarama programi uygulanmaya
baslanmustir. 1987 yilindan 2006 yili sonuna kadar, Dokuz Eyliil Universitesi Izmir
ilini, Cumhuriyet Universite’si Sivas, Malatya, Tokat ve Erzincan illerini, Istanbul
Universitesi, Istanbul ve Yalova ilini, Hacettepe Universitesi ise bu iller disinda kalan
toplam 74 ili tararken, 25 Aralik 2009°da ise Saglik Bakanlig1 uygulamay1 “Yenidogan
Tarama Programi” tiim iilke genelinde yliriitiilmeye baslanmistir. 2002 yilinda taranan
yenidogan oram1 % 59.2 iken, 2010 yilinda bu oranin % 95’lerin iizerine ¢iktig1

belirtilmistir (30).

PKU tarama programlarinda onemli bir yeri olan ebe ve hemsirelerin bu
program hakkindaki bilgi diizeyleri bu hastaligin erken teshisi konusunda énemlidir. Bu
aragtirmada ebe ve hemsirelerin bilgi diizeylerinin belirlenmesi ile verilen tibbi ve

saglik hizmetlerinin kalitesinin artacagi diistintilerek bu konu tizerinde ¢alisilmstir.

Samsun il merkezine baglh aile saglik merkezleri, halk sagligi midiirligi ve
toplum saglig1 merkezinde fenilketoniiri tarama programini yiiriiten hemsire ve ebelerin
bilgi diizeylerini belirlemek i¢in yapilan bu calismada 235 ebe ve hemsire caligmaya
katilmistir. Sosyo-demografik bakimdan incelendigince Hemsire ve ebeler cinsiyet
degiskenine gore 540 (%23,0) erkek, 181'1 (%77,0) kadin, 50'si (%21,3) evli, 185"
(%78,7) bekar, 151’1 (%64,3) hemsire, 84'i (%35,7) ebe, 122'si (%51,9) lise, 12'si
(%5,1) on lisans, 101" (%43,0) lisans ve ilizeri, calisma siiresi degiskenine gore 1340
(%57,0) 5-10 yil, 1011 (%43,0) 11-15 y1l, isinin yogunluk derecesi degiskenine gore
1011 (%43,0) cok yogun, 96'st (%40,9) yogun, 381 (%16,2) normal olarak
dagilmaktadir (Tablo 2).

Hemsire ve ebelerin fenilketoniiri hastalifiyla ilgili kurum i¢i egitim alma
durumuna gore 145'1 (%61,7) evet, 901 (%38,3) hayir olarak dagilmaktadir. Hemsire ve
ebelerin (%34,0)’1 6grenim yillarinda, (%44,7)’s1 ise kurum i¢i egitim ile fenilketontiri

hastaligiyla ilgili bilgi sahibi olduklarini belirtmiglerdir.

Ulkemizde 1996 yili verilerine gére bireylerin % 29,7’sinin ilk 15 giinde, %

53,9’unun ilk bir ayda, 1998 yil1 verilerine gore ise % 77’sinin ilk ayda tami aldig1 ve
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tedaviye baslandigi belirlenmis ayrica PKU’de erken tedavinin topluma ekonomik
kazang sagladigi belirtilmektedir (31). Hemsire ve ebelerin kurum igi egitim faaliyetleri
arttirtlarak bu oranlarin artacagi sdylenebilir (Tablo 3). Mitchell (2011) de PKU izlem
programlarindaki temel sorunlar ig¢erisinde saglik calisanlarinin bilgisizligi, yetersiz kan

Ornegi gibi sebepleri de gostermektedir (32).

Erdemir (1992) fenilketoniirinin cesitli branslar1 ilgilendiren bir hastalik
oldugunu ve ebeveynlerin bununla savasabilmesi, bebeklerinin tedavisini hatasiz
uygulayabilmeleri, diyet tedavisine maksimum seviyede ayak uydurmalarini
saglamalar i¢in ekip ¢alismasina ihtiya¢ olugunu belirtmektedir. Bu ekibin ise gelismis
kurumlarda, genetik danigsman, pediatrist, diyetisyen, hemsire, sosyal calisman ve
psikologdan meydana geldigini ifade etmektedir (6). Tung(2006) da ebeveynlerin diyet
tedavisini kavrayabilmeleri i¢in ebe ve hemsirelerin onlara destek olmasi ve onlar
yiireklendirmelerinin énemi iizerinde durmaktadir(9). Ayrica Coskun (2003) Ulkemizde
akraba evliliklerinin yiiksek oranda olmasi nedeniyle PKU’ niin sik goriildiigiine dikkat
cekmektedir (4). Tirkiye’de aile ici evlilikler sik sik olmasi nedeni ile bu hastalik
1/3500-1/4500 degerlere varmaktadir. Bokesoy ve Karabulut (2005) aile igi evliligin
yaratabilecegi olumsuzluklar hakkinda egitimin 6nemini vurgulanmaktadir (11). Bu

hastaligin yayginligi Tablo 1’ de gosterilmektedir (9).

Arastirmaya katilan hemsire ve ebelerin fenilketoniiri bilgi diizeyi puanlar
ortalamalarinin fenilketoniirili bir bebege / ¢ocuga sahip bir aileye danigmanlik yapma
durumlar1 Tablo 16 da gosterilmektedir. Ebe ve hemsirelerin danismanlik yapma

konusunda bilgi diizeyleri bakimindan istatiksel olarak bir fark goriilmemistir.

Arastirma bulgular1 sonucunda hemsire ve ebelerin “Fenilketoniiri” hastalig: ile
sorulara verdigi cevaplarin dagilimi incelendiginde “Bilmiyorum” cevaplarin bulunmasi
ile hemsire ve ebelerin “Fenilketoniiri” hastalig1 ile sorulara verdigi dogru/yanlis
cevaplarin dagilimi incelendiginde yanlis cevaplarin bulunmasi ebe ve hemsirelerin bu
konuda eksikliklerini gostermektedir. Arastirmaya katilan hemsire ve ebelerin
fenilketoniiri bilgi diizeyinin fenilketoniiri hastaligiyla ilgili bilgilerin kaynaginin

agirlikli olarak kurum igi egitim sayesinde oldugu goriilmektedir.

De Castro ve arkadaslar1 (1988) PKU bilgisini degerlendirdigi arastirmada

annelerin % 32’sinin ¢ocuklarmin hastaligimin adin1 bilmedigi, % 45’inin tedavi
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konusunda yeterli bilgisinin olmadigi, % 53’iiniin de c¢ocuklarini klinik izlem igin
gotirmeleri gerektigini bilmedikleri vurgulanmistir.  Anne-babalardaki bu bilgi
eksikliginin sebepleri olarak: aileye yeterli bilgi verilmemesi, verilen bilginin aile
tarafindan anlasilmamis olmasi ya da duyusal ve zihinsel nedenlerle verilen bilginin
anlagilmasina ragmen uygulanmamis olabilecegi diisiiniilmektedir. Etkinligin
saglanmasinda doktor, diyetisyen, hemsire, hasta isbirliginin gerekli oldugu, farkli
donemlerde bireyin bilgi diizeyini degerlendiren egitimlerin yapilmasinin &nemi

vurgulanmustir (33).

Yapilan arastirma sonucunda da ebe ve hemsirelerdeki bilgi eksiklerinin kurum
ici egitimler ile desteklenmesi gerektigi belirtilerek De Castro ve arkadaglari (1988),
Erdemir (1992), Tung¢(2006), Bokesoy ve Karabulut (2005)’un goriisleri ile paralellik
gosterdigi sOylenebilir. Ebe ve hemsirelerin bilgi eksikleri giderilmesi ile toplumun
bilinglendirilmesi saglanacak bdylece saglikli ve bilingli fertlerin yetistirilmesinde

onemli bir gelisme saglanacagi diistiniilmektedir (6.8.11.33).
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6. SONUC VE ONERILER

Bu boéliimde, arastirma bulgulari sonucunda ortaya ¢ikan sonuclar 6zetlenmis ve

ayni konu ile ilgili gelecek aragtirmalara iligskin 6neriler verilmistir.
6.1. Sonuclar

Arastirma fenilketoniiri tarama programini yiiriiten hemsire ve ebelerin
fenilketoniiri hakkindaki bilgi diizeylerinin belirlenmesi ve tarama programinin

yonetilmesi ile ilgili sorunlarin saptanmasina iligkin sonuglar asagida verilmistir.

1. Aragtirma kapsaminda 151 hemsire, 84 ebe olmak lizere 235 Kkisi
katilmistir.
2. Arastirmaya katilan 105 kisi fenilketoniiri hastalig1 ile ilgili bilgiyi kurum

ici egitim sayesinde aldiklarini belirtmistir. Bu durum c¢alisanlarin  bilgi

diizeylerinin artmasinda kurum i¢i egitimlerin 6nemini gostermektedir.

3. Arastirmaya katilan ebe ve hemsirelerin bilgi diizeyini 6lgmek amaciyla
yapilan testte, ebe ve hemsirelerin fenilketoniiri hastaligi, ¢cocuklar iizerindeki
etkisi, kan alimi ile ilgili sorulara dogru cevap verdikleri gozlenirken,
fenilketoniirinili anne, anne siitii ve kan alimindan sonra yapilacak islemlerle

ilgili sorulara yanlis cevap verdikleri gozlenmistir.

4. Ebe ve hemsirelerin neonatal tarama programinmin verimi ile ilgili
verdikleri cevaplar incelendiginde, programdaki veri girislerinin diizgiin
yapilmamas1 ve adreslerin giincel olmamasi nedeni ile sikinti olustugu goze
carpmaktadir. Arastirmaya katilanlar, ailelerin fenilketoniiri konusunda
bilgilendirilmesinin 6nemi iizerinde durmustur. Ayrica ebe ve hemsirelerin
numune kagidi kullanimi ile numune kagitlarinin vaktinde ulagmasi konusunda

bilgilendirilmesi gerektigi soylenebilir.

5. Arastirmaya katilan ebe ve hemsirelerin bilgi diizeylerinin birbirine yakin

oldugu, mezun olunan okulun bilgi seviyesinde fark yaratmadigi s6ylenebilir.

6. Aragtirmaya katilanlarin fenilketontiri tarama programini kullanma siiresi

arttikca bilgi diizeylerinin arttig1 sdylenebilir.
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6.2.  Oneriler

Bu bodliimde uygulamaya ve ileride yapilacak arastirmalara yonelik bazi

Onerilere yer verilmistir.

6.2.1. Uygulamaya Yonelik Uygulamalar

1. Her tiirlii hastalikta oldugu gibi metabolik bir hastalik olan
fenilketontiirinin de tanisinin erken konmasi konusunda ebe ve hemsirelerin bilgi

eksiklerini giderebilmek i¢in hizmet i¢i egitimlerin verilmesi 6nerilmektedir.

2. Verilecek hizmet i¢i egitimde Ozellikle numune alimi ve numunelerin
gonderilmesi lizerinde durulmasi gerektigi onerilmektedir.
6.2.2. Gelecekteki Arastirmalara Yonelik Oneriler

1. Ebe ve hemsirelerin bilgi ve tecriibelerini arttirmak i¢in hizmet ici
egitimler zaman ve mekandan bagimsiz ¢evrim i¢i OZrenme ortamlari

olusturularak yapilabilir.

2. Yapilacak caligmalarin bilisim teknolojileri ile desteklenerek verilmesi ve

etkisi incelenebilir.
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EKLER
Ek-1. Anket Formu

Asagida sunulan anket, Okan Universitesi Saglik Bilimleri Enstitiisii Saglik
Yonetimi Anabilim Dalinda Yrd. Dog¢. Funda SENSOY danmismanliginda yiiritmekte
oldugum yiiksek lisans tezi calismasi i¢in hazirlanmistir. Anketin amaci "Samsun il
Merkezinde hemsire ve ebelerin fenilketoniiri hakkindaki bilgi diizeylerinin

belirlenmesi ve fenilketoniiri tarama programinin yonetilmesi ile ilgili sorunlar" dir.

Anketle toplanan veriler, kisisel olarak degil isim verilmeden
degerlendirilecektir. Liitfen, ankette yer alan her bir ifadeye belirtilen kriterler
dogrultusunda gercek durumu yansitir sekilde ve ictenlikle yanit veriniz. GOstermis

oldugunuz ilgi ve yardimlariniz i¢in simdiden tesekkiir ederim.

Ulkii SAHINKANAT

1. BOLUM )
Hemsire ve Ebelerin Sosyodemografik Ozellikleri

1) Cinsiyetiniz?
(1) Bay (2) Bayan

2) Yasimiz?
(1) 25 yasin alt1 (2) 25-34 (3) 35-44 (4) 45-54 (5) 55 yasin istii

3) Medeni durumunuz?

(1) Evli (2) Bekar

4) Meslek statiiniiz?

(1) Hemsgire (2) Ebe

5) Egitim durumunuz?

(1) Lise (2) On lisans (AOF) (3) Lisans (4) Yiiksek lisans

6) Kag yildir bu meslekte ¢alisiyorsunuz?

(1) 5 yildan az (2) 5-10 y1l (3) 11-15y11  (4) 16-20 y1l (5)21-25y1l
(6) 26-30 y1l (7) 31 ve tizeri

7) Calistiginiz kurum hangisi?

(1) Halk Saglig1 Merkezi (2) Toplum Saglig1 Merkezi (3) Aile  Saghk

Merkezi

(4) Devlet Hastanesi (5) Saglik Ocag1 (6) Ozel Hastane

(7) Universite Hastanesi (8) Poliklinik
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8) Gelir Diizeyiniz?
(1) 500 -1.000 TL
(2) 1.000 - 2.000 TL
(3) 2.000 - 3.000 TL
(4) 3.000 - 4.000 TL
(5) 4.000 - 5.000 TL
(6) 5.000 TL ve Uzeri

9) Isinizin yogunluk derecesi nedir?
(1) Cok yogun (2) Yogun  (3) Normal (4) Diisiik (5) Cok Diistik

2. BOLUM
Hemgsire ve Ebelerin Fenilketoniiri Egitim Diizeyi

1) Fenilketoniiri hastaligiyla ilgili kurum i¢i egitim aldiniz m1?

(1) Evet (2) Hayrr

2) Fenilketoniiri tarama programini ka¢ yildir kullaniyorsunuz?

(1) 1-2 Yl (2) 3-4 Y1l (3)5-6 Y1l (4) 7-8 Y1l (5) 9-10 Y1l
(6) 11-15 Y1l (7) 16-20 Y1l (8) 21 ve tizeri

3) Fenilketoniiri hastaligiyla ilgili bilgilerinizin kaynagini neresi olusturuyor?

(1) Ogrenim yillar1 ~ (2) Kurum igi egitim (3) Dergi, brosiir yayinlar1  (4) Medya, Tv

(5) internet (5) Diger

4) Fenilketoniirili bir bebege/cocuga bakim uyguladiniz mi?
(1) Evet (2) Hayir

5) Fenilketoniirili bir bebege/cocuga sahip bir aileye danigmanlik yaptiniz mi1?
(1) Evet (2) Hayr

6) Fenilketoniiri nasil bir hastalik tlirtidiir?
(1) Bulasic1 Hastalik (2) Otoimmiin Hastalik (3) Hormonel Hastalik
(4) Metabolik Hastalik (5) e, hastalik (6) Bilmiyorum

7) Eksikliginde fenilketoniiri hastaligina neden olan enzim hangisidir?
(1) Tirozin  (2) Fenilalanin (3) Fenilalanin hidroksilaz  (4) Bilmiyorum

8) Fenilketoniiri genetik olarak gecer mi?
(1) Evet (2) Hayir (3) Bilmiyorum

9) Fenilketoniiri hastaliginin goériilme sikligini akraba evliligi arttirir m1?
(1) Evet (2) Hayir (3) Bilmiyorum

10) Hastalikla yenidoganlar dogustan fenilketoniiri belirtisi verirler mi?
(1) Evet (2) Hayir (3) Bilmiyorum

11) Fenilketondirili bebekte/cocukta idrar kokusunda degisiklik olur mu?
(1) Evet (2) Hayir (3) Bilmiyorum
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12) Fenilketoniirili cocuklarin cilt, g6z ve sa¢ renginde degisiklik olur mu?
(1) Evet (2) Hayir (3) Bilmiyorum

13) Fenilketoniirili hastaliginin tedavisi var midir?
(1) Evet (2) Hayir (3) Bilmiyorum

14) Tedavi edilmemis fenilketontirili hastalarda zihinsel gerilik goriiliir mii?
(1) Evet (2) Hayr (3) Bilmiyorum

15) Fenilketoniirili ¢ocuklarin 6zel bir diyeti var midir?
(1) Evet (2) Hayir (3) Bilmiyorum

16) Fenilketoniirili bebekler tedavi altinda anne siitii alabilirler mi?
(1) Evet (2) Hayir (3) Bilmiyorum

17) Fenilketoniirili hastalarin diyetleri farklilik gosterir mi?
(1) Evet (2) Hayir (3) Bilmiyorum

18) Yenidogan doneminde tani konmus ve tedavisi baslanmis fenilketoniirili ¢ocuk
okula gidebilir mi?

(1) Evet (2) Hayir (3) Bilmiyorum

19) Ailelere fenilketoniiri taramasinin neden yapildigi anlatilmali midir?

(1) Evet (2) Hayrr (3) Bazen

20) Fenilketoniiri taramas1 yapilmadan 6nce aileden izin alinmalimidir?

(1) Evet (2) Hayir (3) Bazen

21) Fenilketoniiri taramast i¢in en sik ve yaygin kullanilan test asagidakilerden
hangisidir?

(1) Ter Testi (2) Gutrie (3) Fe CI3 (4) Fenilalanin diizeyi

(5) Idrarda keton arastiriimasi

22) Klasik fenilketoniiri hastaliginda su anda uygulanan bir tedavi olan 6zel beslenme
tedavisi yasam boyu siirmeli midir?
(1) Evet (2) Hayir (3) Bilmiyorum

23) Ug giinliik bebekte fenilketoniiri tanisinda en giivenilir test asagidakilerden
hangisidir?

(1) Idrarda fenilpiruvik asit (2) Idrarda aldehid  (3) Idrarda laktik asit (4)  Guthrie
testi

(5) Higbiri

24) Fenilketoniiri taramasinda kullanilan guthrie testi topuk kaninda hangi bakterinin
liremesi esasina dayanir?

(1) Bacillus anthracis (2) Bacillus subtilis (3) Bacillus subtilis

(4) Bacteroides fragilis (5) Clostridium difficile

25) 10 yas altinda Kan Fenilalanin diizeylerinin ka¢ pmol / L den az olmasi1 6nerilir?
(1) 120 pmol /L (2) 360 pmol/L (3) 720 pmol/L (4) Bilmiyorum
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26) Asagidakilerden hangisi fenilketoniirili annenin bebeginde ortaya c¢ikabilecek
sorunlardan biri degildir?

(1) Sagirlik (2) Mikrosefali (3) Konjenital kalp hastaligi

(4) Fasiyal dismorfi (5) Diisiik dogum agirlig

27) Fenilketoniiri taramas1 hastaya ne zaman uygulanmalidir?
(1) Dogumunda (2) Ilk 24 saat (3) 48-72 saat (4) Bilmiyorum

28) Fenilketoniiri taramasi i¢in bebegin hangi bolgesinden kan alinir?
(1) Topugun dis yan bolgelerinden (2) Topugun orta kismindan
(3) Topugun her bélgesinden (4) Bilmiyorum

29) Kan 6rnegi alimi sirasinda hastanin agri ile bag etmesi i¢in ne yapilmalidir?

(1) Anne kucagi (2) Emzik verilmesi (3) Sukroz verilmesi

(4) Kundaklama Yapilmas1 (5) Emzirilmesi (6) Lokal anestetik uygulanmasi
(7) Bilmiyorum

30) Fenilketoniiri taramasi yaparken eldiven kullanilmali m1?
(1) Evet (2) Hayir (3) Bazen

31) Kan 6rnegi alinmadan 6nce hastanin topugu ne ile silinmelidir?
(1) Steril %70’lik alkol (2) %0.9 NaCL (3) Sodyum Bikarbonat
(4) Bilmiyorum

32) Fenilketoniiri taramasi i¢in hastadan ne kadar kan alinmalidir?
(1) Isaretli daireler tam olarak doldurulmali ve arkasina gecmelidir
(2) 2 damla alinmalidir

(3) Isaretli dairelerin sadece n yiizleri doldurulmalidir

(4) Bilmiyorum

33) Fenilketoniiri taramasi yaparken ilk kandamlasi filtre kagidina alinabilir mi?
(1) Evet (2) Hayir (3) Bilmiyorum

34) Kan ornekleri zarfa konulmadan kurumasi i¢in ne kadar stire bekletilmelidir?
(1) Hemen zarfa konulabilir (2) 1 saat (3) 2 saat (4) 3 saat
(5) Bilmiyorum

35) Ailelere fenilketondiiri taramasi sonucu nasil agiklanmalidir?
(1) Olumsuz bir durumda aileye telefonla yada adresle ulasilacak

(2) Feniketoniiri taramasinin sonucu aileye hemen bildirilecek  (3) Bilmiyorum

36) Kan 6rnekleri alindiginda ne kadar bir siire igeresinde laboratuvara gonderilmelidir?
(1) Bir giinde (2) Haftada (3) 15 giinde (4) Birayda (5) Bilmiyorum

37) Kan 6rnegi alinan filtre kagidi en az kag saat kurutulmalidir?
(1) 1 saat (2) 2 saat (3) 3 saat (4) 4 saat ve lizeri  (4) Bilmiyorum

38) Fenilketoniirili bebekte/cocukta hastaliga 6zgii agik renk sa¢ ve deri gézlenir mi?
(1) Evet (2) Hayr (3) Bilmiyorum
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39) Tedavi edilmezse ¢ocuklarda daha ¢ok hangi aylardan sonra zekadaki gerileme
belirgin hale gelir?
(1) 3-4 ay (2) 5-6 ay (3) 7-8 ay (4) Bilmiyorum

40) Fenilketoniirili bireylerin hangi besinleri tiiketmesinde sakinca yoktur?
(1) Siit, yogurt (2) Yumurta (3) Her tiirli et (4) Siv1 yaglar
(5) Cikolata (6) Bilmiyorum

3. BOLUM

Neonatal Tarama Program Verimi

Asagidaki ciimlelerin her birini okuduktan sonra size en
uygun gelen secenegi ""X" ile isaretleyiniz.

Katilmiyorum

7| Hic¢ katilmiyorum
“! Kismen Katihyorum

- Katihyorum

N

1 Neonatal tarama programi {izerinde yapilan girislerin
diizgiin  girilmemesi uyumsuzluk nedeni oldugunu
diisiin{ivorum.

" Tamamen Katihyorum

2 Neonatal tarama programinda eski kayitlarin {izerine
yapilan giriglerde adres giincellemesinin yapilmamasinin | 2 3 4
uyumsuzluk nedeni oldugunu diistintiyorum.

3 Neonatal tarama programi numune kagidi iizerinde yapilan
girislerden "Dogumun Evlilik I¢i mi, Evlilik Dist " 1 2 3 4
oldugu bilgisinin zorunlu bir alan olmadigini diistiniiyorum.

4 Numune kégidi iizerinde ki girislerden "Bebegin TC | 1 2 3 4
Numaras1" kismimin zorunlu bir alan olmadigini
diisiiniiyorum.

5 Bebeginden topuk kani aldirmak istemeyen ve ulagilmayan
aileler mevcut onlem igin Aile ve Sosyal Politikalar 11 | 4 2 3 4
Midiirliigiine bildirilmesinin gerektigine inantyorum.

6 Baska ilde ikamet olup, bizim ilimizde dogumu gerceklesen
bazi bebeklerimizden topuk kani alinmaktadir. Taranan | q 2 3 4
olarak yansiyan bu bebeklerin girislerinin programda
uyumsuzluk yarattigini diigiiniiyorum.

7 |11 Saghk Bilgi Sistemi iizerinde her dogan bebegin
midirliglimiize iletilmesinin takip acisindan yanlig bir 1 2 3 4
uygulama olduguna inantyorum.

8 Neonatal tarama programindan istenilen takip verimi
almabilmesi i¢in ailelerin bebeklerinin hastaligr konusunda

- > : e e e 1 2 3 4
bilinglendirilmeleri gerektigini diisliniiyorum.

9 Calistigim kurumda tarama programini yiirliten hemsgire
ve ebelerin, numune kagidi kullammina veya | 1 2 3 4
doldurulmasina pek dikkat etmedigine inantyorum.
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10

Calistigim kurumda Neonatal tarama programini yiiriiten
hemsire ve ebelerin program kullanimina pek hakim
olduklarini diisiinmiiyorum.

11

Calistigim kurumda kan Ornegi sonuclarina gore
“Stipheli” hasta bulunan ve ilgili kliniklere sevki
yapilmast gereken bebeklerin ebeveynleri kisa siirede
bilgilendirilmiyor.

12

Taramanin amaca ulagmasi i¢in, taramada normal
bulunan ancak klinik siiphe ile tan1 konan vakalarin
bildirimi ve takibinin kesinlikle saglanmasinin gerekli
oldugunu diisiiniiyorum.

13

Calistigim kurumda, fenilketoniiri ile ilgili bilgi ve
egitim seviyesinin arttirtlmasi i¢in genis kapsamli ve
profesyonelce programlarin yapilmasinin taramanin
amacina ulagmasina faydasi olacagini diigiiniiyorum.

14

En miikemmel tarama programi bile doktorlarin klinik
stiphelerinin 6niine gegemeyecegine inantyorum.

15

Yabanct uyruklu ailelere, saglik kurumlarindan
ticretsiz yararlanma durumu bazi iilkeler i¢in gegerli
oldugundan tarama istatistiklerinde bulunmamasinin
onemli oldugunu diisiiniiyorum.

16

Olen bebeklerin bildiriminin yapilmamasi tarama
verimliligini etkiledigini diistiniiyorum.

17

Tan1 ve izlem i¢in merkez sayisinin yetersiz oldugunu
diistintiyor bu yilizden aksakliklar ve uyumsuzluk
yasandigina inantyorum.

18

Vaktinde ulagmayan numune kagitlarindan dolay1
verim alinamadiginda, yanlis ¢ikan sonuglar ailelerin
tekrar kan Ornegi icin gelmesine zor ikna olmasina
sebep oldugunu diisiiniiyorum.

19

Orneklerin ulastirilmasinda ve diger asamalarda
yetersiz eleman calistig1 diisiiniiyorum.
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Ek-3. Ozgecmis

Kisisel Bilgiler

Adi, Soyadi
Uyrugu
Dogum tarihi ve yeri
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Lise Diyarbakir, Ziya Gokalp Lisesi 1995
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Yil Yer Gorev
2013-Halen devam ediyor | Samsun Halk Sagligi Miid. | Aile Hekimligi Izleme ve

Degerlendirme Sube
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2010-2013 Samsun Toplum Sagligi | Ebe
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2003-2005
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Erzincan Uziimlii Ilcesi | Ebe
2001-2003 9 - <
Bayirbag Koyl Saghk
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