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Amag: Spinal Muskiiler Atrofi (SMA), agir seyirli bir kalitsal néromuskiiler hastaliktir. Ulkemizde Aralik
2021 itibariyle evlilik 6ncesi SMA tastyiciligl taramasi programi baslamistir. Bu ¢alismanin amaci, evlilik
oncesi SMA tastyicilhgl taramasi hakkinda bilgi, tutum ve davranislarin degerlendirilmesidir.

Yontem: Bu kesitsel calisma; {glincli basamak bir hastanenin Aile Hekimligi Poliklinigi'ne Haziran-Eylal
2022 tarihleri arasinda evlilik raporu icin gerekli tetkikleri yaptirmak amactyla basvuran her iki cinsiyetten
gondlliler ile gerceklestirildi. Katiimcilarin sosyodemografik ve tibbi 6zellikleri, SMA hastalig1 ve
tastyicilik taramasina yonelik tutumlarr ve bilgi diizeyleri tarafimizca hazirlanan Veri Toplama Formu
kullanilarak sorgulandi. SMA'’ya yénelik bilgi diizeyini 6l¢en sorulara verilen cevaplardan elde edilen
puanlar 100’liik puanlama sistemine cevrilerek toplam puan elde edildi. Anlamlilik p<0.05 diizeyinde
degerlendirildi.

Bulgular: Bu calisma yas ortalamasi 28,16+5,54 (min:18-max:54) olan ve %54,5’i (n=84) erkek olan
154 kisi ile gerceklestirildi. %46,8'i (n=72) Universite mezunu idi. %87’si (n=134) SMA tastyiciligl
taramasi yaptirmak istemekteydi. Katiimcilarin SMA hakkinda bilgi diizeyleri %31,2’sinde (n=48) dustik,
%24,7’sinde (n=38) yliksekti. Kadinlarin SMA hakkinda bilgisi erkeklerden anlamli sekilde yiiksekti
(p=0.038). Daha 6nce SMA hakkinda bilgi alanlarin ytiksek SMA bilgisi diizeylerine sahip olma orani
almayanlardan fazla idi (p=0.012). Daha 6nce bilgi aldigini ifade edenlerin %55,2’si (n=32) sosyal
medyadan, %36,2’si (n=21) ise doktor/saglik calisanindan bilgi almisti.

Sonug: Katilmcilarin cogunlugu SMA hakkinda orta-yiliksek diizeyde bilgiye sahip olup tastyicilik taramasi
yaptirmak istemekteydi. Ancak %31,2’sinin bilgisi dustik diizeydeydi. SMA hakkinda bilgi alanlarin bilgi
diizeyinin daha ytiksek olmasi, 6zellikle taramalarin yapildig! birinci basamakta saglik profesyonellerinin
SMA hakkinda bilgi diizeylerinin artirilmasi gerektigini géstermektedir.

Anahtar kelimeler: Bilgi, Davranis, Spinal Muskiiler Atrofi, Tarama, Tutum

ABSTRACT

Objective: Spinal Muscular Atrophy (SMA) is a severe hereditary neuromuscular disease. As of December
2021, premarital SMA carrier screening program has begun in our country. The aim of this study is to
evaluate knowledge, attitudes and behaviors about premarital SMA carrier screening.

Methods: This cross-sectional study was conducted with volunteers of both genders who applied to
Family Medicine Outpatient Clinic of a tertiary hospital between June and September 2022, to have the
necessary examinations for the marriage report. The sociodemographic and medical characteristics of the
participants, their attitudes towards SMA disease and carrier screening, and their knowledge levels were
questioned using the Data Collection Form prepared by us. The scores obtained from the answers given
to the questions measuring the level of knowledge about the SMA were converted into a 100-point
scoring system and the total score was obtained. Significance was evaluated at the p< 0.05 level.
Results: This study was conducted with 154 people, whose average age was 28.16+5.54 (min:18-
max:54) and 54.5% (n=84) of whom were male. 6.8% (n=72) were university graduates. 87% (n=134)
wanted to be screened for SMA carriage. The knowledge level of the participants about SMA was low
in 31.2% (n=48) and high in 24.7% (n=38). The SMA knowledge of women was significantly higher
than men (p=0.038). Those who had received information about SMA before had a higher level of
SMA knowledge than those who did not. (p=0.012). Of those who stated that they had received
information before, 55.2% (n=32) received information from social media, 36.2% (n=21) from doctor/
health professionals.

Conclusion: The majority of participants had a medium-high level of knowledge about SMA and wanted
to undergo carrier screening. However, the knowledge of 31.2% was at a low level. The fact that the
knowledge of those who receive information about SMA is higher indicates that the knowledge level
of health professionals about SMA should be increased, especially in primary care where screening is
performed.
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GiRiS

Spinal Muskiler Atrofi (SMA), survival motor ndron
(SMN) geninde mutasyona bagh spinal kord alfa motor
noéronlarinda dejenerasyon gelisimi sonucu ortaya ¢ikan
kalitsal bir néromuskiler hastaliktir. Ekstremitelerde
simetrik proksimal kas gti¢csiizligu ve atrofi ve hipotoni
gibi bulgular ile karakterizedir.!"

Prenatal ve infantil baslangich tiplerin (SMA Tip O ve
Tip 1), gec baslangich olanlara (SMA Tip 2, Tip 3 ve
Tip 4) nazaran daha siddetli seyrettigi bilinmektedir.
Spinal Muskdler Atrofi; yaklasik 10000 canli dogumda
1 gortilmektedir.” Tastyicilik sikligl ise diinya genelinde
1/50 ila 1/100 arasinda Dbildirilmistir.® Ulkemizde
SMA goérilme sikhgr ve tastyicilik oranlari net olarak
bilinmemekle birlikte, yillik yeni vaka sayisinin 130-180
arasinda oldugu tahmin edilmektedir.”¥! Semptomlarin
kotlilesmesini 6nleyen terapétik yaklasimlar bulunsa
da, tamamen tedavi edici degildir.”!

Onemli bir morbidite ve mortalite sebebi olmasi ve
tastyiciligin sik gorilmesi sebebiyle pek cok Ulkede
SMA’ya yonelik koruyucu ve dnleyici saglik politikalari
gelistirilmistir.®° Ulkemizde de SMA'ya yénelik hem
yenidogan hem de tasiyicilik taramasi yapiimaktadir.
Topuk kani O6rneginde gen mutasyonu saptanan
bebekler takip ve tedavi amaciyla Ust basamaga
sevk edilmektedir. Aralik 2021’de baslatilan evlilik
oncesi tarama programi ile tastyia ciftlerin saptanarak
bilin¢lendiriimesi amaclanmaktadir. Tastyiciiga yonelik
tarama; halen evli olup bebek sahibi olmayi diisiinen
ciftlere ve yenidogan taramasinda hastalik tanisi alan
bebeklerin ebeveynlerine de uygulanabilmektedir.™ "

Tarama programlari ile ilgili bireysel ve toplumsal
SMA farkindahigini artirmaya yénelik calismalar buyuk
6nem tasimaktadir. Mevcut sinirli literatiirde, toplumda
genel olarak SMA’ya yonelik bilgilerin yetersiz oldugu
ancak tarama programlari konusunda olumlu gériislere
sahip olundugu gosterilmistir.!''"'3  Ancak bugtnki
bilgimizle Glkemizde SMA tastyiciligl taramasi hakkinda
bilgi, tutum ve davranislarini inceleyen bir calismaya
rastlanilmamistir. Bu ¢alismada, kisilerin evlilik éncesi
SMA hastaligi ve tastyialik taramalart hakkinda
bilgi, tutum ve davranislarinin degerlendirilmesi
amaclanmuistir.

12

Turk Aile Hek Derg 2024;28(1):11-17

GEREC ve YONTEM

Bu kesitsel calisma; 23 Haziran-15 Eyltl 2022 tarihleri
arasinda Uclincli basamak bir hastanenin Aile Hekimligi
Poliklinigi'ne evlilik raporu icin gerekli olan kan tetkikleri
ve akciger goriintlilemesi gibi tetkikleri yaptirmak
amaciyla basvuran 18 yas ve Uzeri her iki cinsiyetten
gondilluler ile gerceklestirildi. 18 yas alti olanlar, iletisim
kurmaya engel durumu olanlar (isitme ve konusma
bozukluklari, bilissel fonksiyon bozukluklar) ve
okuryazarligl olmayanlar calisma disinda birakildi.

Calisma evreninden basit tesadifi drnekleme yéntemi
ile yapilan o6rneklem genisligi hesaplamasina goére
a=0.05 diizeyinde %95 gli¢ araliginda, SMA tastyicihgi
sikhigr 1/50 ve goriilis sikhigina gore yapilmak istenen +
sapma 0.05 oldugu ve evrenin bilinmedigi durumlarda
gerekli degerler formiilde yerine konuldugunda
calismaya alinmasi gereken minimum Kkisi sayisi 30
bulundu.

Katilmcilar detayh olarak bilgilendirildikten sonra s6zli
ve yazili onaylari alindi. Tim prosedirler Helsinki
deklarasyonuna uygun olarak yuritildi. Calisma;
yerel etik kuruldan alinan onay ile gerceklestirildi
(Tarih:22.06.2022, No:101).

Veri Toplama Araclari

Verileri elde etmede tarafimizca literatlirden
faydalanilarak hazirlanan ve 3 bélimden olusan
bir Veri Toplama Formu kullanildi. Formun ilk
boliminde katilimcilarin kendisinin ve es adayinin
cesitli sosyodemografik karakteristikleri (yas, cinsiyet,
egitim ve calisma durumu) ve tibbi Sykiistine yonelik
sorgulama yapildi. Ikinci b&limde katihimaclarin
kendisinin ve es adayinin SMA’ya yonelik tutum
ve davranislani sorgulandi. Uglincti béliimde ise
katihmcilarin SMA’ya yoénelik bilgi dlizeyi tarafimizca
literattirden faydalanilarak hazirlanan 2 1 soruluk bir dlgcek
kullanilarak degerlendirildi. Katilimcilardan her madde
icin “dogru”, “yanhs” veya “bilmiyorum” siklarindan
kendisi icin en uygun olani isaretlemeleri istendi. Her
madde icin verilen dogru yanitlar 1 puan, yanlis cevaplar
O puan olarak puanlandirildi. Elde edilen toplam puan
100’1tk puanlama sistemine cevrilerek degerlendirildi.
Toplam puanlarin 25., 50. ve 75. persentil degerlerine
gore bilgi diizeyleri “dustk”, “orta” ve “yliksek” olarak
siniflandirildi. Olgegin Cronbach’s alpha katsayisi 0.906

bulundu.
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istatistiksel Analiz
Calismadan elde edilen
analizlerinde IBM SPSS Statistics 22 programi kullanildi.

verilerin  istatistiksel
Parametreler normal dagilima uygunluk agisindan
Kolmogorov-Smirnov ve Shapiro Wilks testleri ile
degerlendirilmis olup normal dagihm gostermedikleri
saptandi. Tanimlayici istatistiksel metodlarin (ortalama,
standart sapma, frekans) yanisira niteliksel verilerin
karsilastiriimasinda ise Ki-Kare testi, Fisher’s Exact Ki-
Kare testi, Fisher Freeman Halton Exact Ki-kare testi ve
Continuity (Yates) Dizeltmesi kullanildi. Cinsiyete gore
SMA puani karsilastirmasinda Mann Whitney U testi
kullanildi. Anlamlilik p<0,05 diizeyinde degerlendirildi.

BULGULAR

Bu calisma; yaslart 18 ile 54 arasinda degismekte
(ort: 28,16+5,54) olan 154 kisi ile gerceklestirildi.
Katilimailarin es adaylarinin yas ortalamasi 27,52+5,03
yil (min:18-max:47) idi. Katilimailarin %46,8’i (n=72)
Universite mezunu idi. %37,7’si (n=58) daha 6nce SMA

hastalig1 ve tasiyicilik taramasi hakkinda bilgi aldigini,
%87’si (n=134) SMA tasiyicaligl taramasi yaptirmak
istedigini ifade etti. Sorular1 cevaplayan kisilere ve es
adaylarina ait cesitli degiskenlerin dagilimi Tablo 1’de
verilmistir.

Katilmcilar tarafindan bilinen SMA semptomu sayisi O
ile 17 arasinda degismekte olup, ortalama 5,82+4,51
idi. SMA hastaliginin belirti ve bulgularinin bilinme
oranlarinin dagilimi Sekil 1’de goériilmektedir.

SMA ile ilgili bilgi diizeyi sorularina verilen cevaplarin
dagiimi Tablo 2’de sunulmustur. SMA ile ilgili bilgi
diizeyini degerlendiren sorulara verilen cevaplardan
elde edilen puanlar 100’lik puanlama sistemine
cevrildi. Elde edilen toplam puan O ile 100 arasinda
degismekte olup, ortalamasi 45,05+24,96 idi. Toplam
puanlarin 25., 50. ve 75. persentil degerlerine gore
bilgi duzeyleri “‘dusuk’, “orta” ve “yiksek” olarak
siiflandinldi. Katiimcilarin SMA  bilgisi diizeylerinin
dagilimi Tablo 3’te verilmistir.

Tablo 1. Katihmcilarin ve eslerinin sosyodemografik 6zelliklerinin ve SMA ile ilgili cesitli degiskenlerinin dagilim

Kendisinin Esinin
n % n &
Cinsiyet Kadin 70 45,5 84 54,5
Erkek 84 54,5 70 45,5
Yas <30 104 67,5 116 75,3
>30 50 32,5 38 24,7
Egitim durumu Okuryazar 1 0,6
ilkokul 8 52 8 5.2
Ortaokul 15 9,7 20 13
Lise 58 37,7 57 37
Universite 72 46,8 69 448
Calisma durumu Calismiyor-Emekli 18 11,7 30 19,5
Calistyor 136 88,3 124 80,5
Gelir durumu Gelir giderden az 22 14,3 41 26,6
Gelir gidere denk 89 57,8 78 50,6
Gelir giderden fazla 43 27,9 35 22,7
Akrabalik durumu Yok 142 92,2
Var 12 7,8
Tarama yaptirmak isteme durumu istiyor 134 87 129 83,8
istemiyor 14 9,1 15 9,7
Kararsiz 6 3,9 10 6,5
Tarama yaptirmak istememe nedeni Yeterli bilgi sahibi olmama 7 35 8 32
Sonucun evlilik kararini degistirmeyecek olmasi 13 65 17 68
SMA hakkinda bilgi alma durumu Evet 58 37,7
Hayir 96 62,3
Bilgi alinan kaynaklar (n=58) Doktor/saglk calisani 21 36,2
Akraba/tanidiklar 5 8,6
Yazili/gorsel basin 26 44,8
Sosyal medya 32 55,2
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SMA Belirti ve Bulgular

Oran (%)

Sekil 1. SMA hastaliginin belirti ve bulgularinin bilinme oranlarinin dagilimi

Tablo 2. SMA ile ilgili bilgi diizeyi sorularina verilen cevaplarin dagilimi

SMA; genetik gecisli agir bir hastaliktir.

SMA’nin bulgularinin ortaya ¢ikma zamani ve agirlik derecesine gore farkl tipleri bulunmaktadir.

SMA’da viicutta iki tarafli olarak kas gticstizligu olur

SMA hastalarinin yutma fonksiyonu etkilenir.

SMA hastalarinin nefes alma fonksiyonu etkilenebilir ve oksijen destegi almalar1 gerekebilir.

SMA hastalarinin zekalari etkilenmez.

SMA hastalarinin gérme duyusu etkilenmez.

SMA hastalarinin isitme duyusu etkilenmez.

SMA hastalarinda duyu kaybi olmaz.

SMA tanisi koymak icin; tibbi dykii ve detayli muayene dnemlidir.

SMA tanisi koymak icin; ek laboratuvar tetkikleri ve radyolojik gériintiileme yapmak gerekebilir.

SMA tanisi koymak igin; sinir ve kas élcimu yapilr.

SMA tanisi koymak icin siipheli genlerin incelendigi genetik analiz yapilr.

SMA; tedavi secenekleri olan bir hastaliktir.

SMA hastalarinda sikayetlere yonelik rahatlatici tedaviler yapiimaktadir.

SMA tastyicihgl toplumda sik goriilir.

SMA tastyicihgl evlilige engel degildir.

SMA tastyiciligl cocuk sahibi olmaya engel degildir.
Tastyicl ciftler saglikli bebek sahibi olabilirler.

Tastyic ciftlerin bebeklerinde SMA hastalig1 goriilebilir.
Tastyic ciftlerin bebekleri de hastalig tastyici olabilir.

Dogru Yanhs Bilmiyor
n (%) n (%) n (%)

116 (%75,3) 7 (%4,5) 31 (%20,1)
72 (%46,8) 11 (%7,1) 71 (%46,1)

94 (%61) 7 (%4,5) 53 (%34,4)
67 (%43,5) 14 (%9,1) 73 (%47,4)
110 (%71,4) 5 (%3,2) 39 (%25,3)
33 (%21,4) 41 (%26,6) 80 (%51,9)
42 (%27,3)  25(%16,2) 87 (%56,5)
38 (%24,7) 24 (%15,6) 92 (%59,7)
32 (%20,8) 31 (%20,1) 91 (%59,1)
100 (%64,9) 11 (%7,1) 43 (%27,9)
82 (%53,2) 10 (%6,5) 62 (%40,3)
66 (%42,9) 9 (%5,8) 79 (%51,3)
85 (%55,2) 6 (%3,9) 63 (%40,9)
82 (%53,2) 14 (%9,1) 58 (%37,7)
73 (%47,4) 12 (%7,8) 69 (%44,8)
36 (%23,4) 45 (%29,2) 73 (%A47,4)
65 (%42,2) 23 (%14,9) 66 (%42,9)
68 (%44,2) 22 (%14,3) 64 (%41,6)
52 (%33,8) 21 (%13,6) 81 (%52,6)
78 (%50,6) 9 (%5,8) 67 (%43,5)
66 (%42,9) 7 (%4,5) 81 (%52,06)

Veriler sayi (ytizde) degerleri ile sunulmustur.

Egitim durumlarn arasinda SMA hastalig1 ve tastyicilik
taramasi hakkinda bilgi almis olma durumu agisindan
anlamli farklilk vardi (p=0.025). Ortaokul mezunlarinin
bilgi alma oranlari (%13,3), ilkokul (%50) ve lise (%50)
mezunlarindan anlamli sekilde dusikti. ilkokul mezunu
katilmailarin  %75’i, ortaokul mezunu katiimacilarin
%93,3’U, lise mezunu olanlarin %91,4’t ve Universite
mezunu olanlarin %83,3’t4 SMA taslyiciligl taramasi
yaptirmak istemekte idi. Ancak bu sonuglar istatistiksel
olarak anlamli farklihk olusturmadi (Tablo 4).
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Tablo 3. SMA ile ilgili bilgi diizeyi sorularina verilen cevaplardan
elde edilen puanlar

Min-M

Me dy:r:; Ort=SS
SMA Hakkinda Bilgi Puani 0-100 (47,6) 45,05+24,96
Bilgi diizeyi n %
Dustk 48 31,2
Orta 68 44,2
Yiiksek 38 24,7

Veriler Min-Max (ortanca), ortalama ve standart sapma degerleri ile
sunulmustur.
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Tablo 4. Sosyodemografik 6zelliklere gore daha 6nce SMA hastalig: ve tasiyicilik taramasi hakkinda bilgi alma durumunun degerlendirilmesi

Daha 6nce SMA hakkinda

bilgi alma durumu

Tarama yaptirmak
isteme durumu

Evet Hayir Evet Hayir Kararsiz
n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) P
Yas (yil) <30 39 (%37,5) 65 (%62,5) 1,000 88 (%84,06) 11 (%10,6) 5 (%4,8) 30,478
=30 19 (%38) 31 (%62) 46 (%92) 3 (%6) 1 (%2)
Cinsiyet Kadin 21 (%30) 49 (%70) 20,073 58 (%82,9) 9 (%12,9) 3 (%4,3) 0,314
Erkek 37 (%44) 47 (%56) 76 (%90,5) 5 (%6) 3 (%3,6)
Egitim durumu  ilkokul 4 (%50) 4 (%50) 30,025* 6 (%75) 2 (%25) 0 (%0) 20,475
Ortaokul 2 (%13,3) 13 (%86,7) 14 (%93,3) 1 (%6,7) 0 (%0)
Lise 29 (%50) 29 (%50) 53 (%91,4) 3 (%5,2) 2 (%3,4)
Universite 23 (%31,9) 49 (%68,1) 60 (%83,3) 8 (%11,1) 4 (%5,6)
Akrabahk Var 4 (%33,3) 8 (%66,7) 41,000 11 (%91,7) 0 (%0) 1 (%8,3) 0,317
Yok 54 (%38) 88 (%62) 123 (%86,06) 14 (%9,9) 5 (%3,5)

Continuity (yates) diizeltmesi, *Ki-kare test, >Fisher Freeman Halton Exact test, *Fisher’s Exact test, *p<0.05

Not: Okuryazar 1 kisi karsilastirma disinda birakilmistir.

Esi ile akrabaligl olmayanlar anlamh derecede yiiksek
SMA bilgi diizeyine sahipti (p=0.013). Daha 6nce SMA
hakkinda bilgi almis olanlarin SMA bilgisi diizeylerinin
yiiksek olma orani (%31), bilgi almayanlardan (%20,8)
anlamli dizeyde yuksekti (p=0.012). SMA taramasi
yaptirmak istemeyen katihmcilarin bilgisinin ytiksek
olma orani (%50) da anlamli diizeyde yiiksek bulundu
(p=0.005). SMA bilgisi diizeyleri agisindan cinsiyetler
arasinda istatistiksel olarak anlamli bir farklilik
yoktu (Tablo 5). Ancak kadinlarin SMA bilgisi puani

TARTISMA

Evlilik 6ncesi SMA hastaligl ve tasiyiclik taramalari
hakkinda bilgi, tutum ve davranislarin degerlendirildigi
bu calismada katihmcilarin blyiik cogunlugunun SMA
hakkinda orta-ytiksek diizeyde bilgiye sahip oldugu ve
SMA tastyicligl taramast yaptirmak istedigi saptandi.
Ancak yine de %31,2’sinin SMA hakkinda bilgi diizeyi
dustikti. Kadinlarin ve daha énce SMA hakkinda bilgi
alanlarin SMA bilgisi daha fazla idi.

erkeklerinkinden anlamli diizeyde ytiksekti (p=0.038).

Tablo 5. Sosyodemografik 6zelliklere gore SMA hakkinda bilgi diizeyinin degerlendirilmesi

SMA hakkinda bilgi diizeyi

Diisiik Orta Yiiksek
n (%) n (%) n (%) P
Yas (yil) <30 33 (%31,7) 47 (%45,2) 24 (%23,1) '0,802
>30 15 (%30) 21 (%A42) 14 (%28)
Cinsiyet Kadin 18 (%25,7) 31 (%44,3) 21 (%30) 10,259
Erkek 30 (%35,7) 37 (%A44) 17 (%20,2)
Egitim durumu ilkokul 3 (%37,5) 3 (%37,5) 2 (%25) 10,147
Ortaokul 6 (%40) 7 (%46,7) 2 (%13,3)
Lise 15 (%25,9) 33 (%56,9) 10 (%17,2)
Universite 24 (%33,3) 24 (%33,3) 24 (%33,3)
Gelir durumu Gelir giderden az 8 (%36,4) 10 (%45,5) 4 (%18,2) 0,252
Gelir gidere denk 28 (%31,5) 43 (%48,3) 18 (%20,2)
Gelir giderden fazla 12 (%27,9) 15 (%34,9) 16 (%37,2)
Kronik hastalik Yok 44 (%30,6) 63 (%43,8) 37 (%25,7) 20,592
Var 4 (%40) 5 (%50) 1 (%10)
Akrabalik Var 2 (%16,7) 10 (%83,3) 0 (%0) 20,013
Yok 46 (%32,4) 58 (%40,8) 38 (%26,8)
SMA hakkinda bilgi alma Evet 10 (%17,2) 30 (%51,7) 18 (%31) '0,012*
Hayir 38 (%39,6) 38 (%39,6) 20 (%20,8)
Tarama yaptirma istiyor 39 (%29,1) 65 (%48,5) 30 (%22,4) 30,005
istemiyor 4 (%28,6) 3 (%21,4) 7 (%50)
Kararsiz 5 (%83,3) 0 (%0) 1 (%16,7)

! Ki-kare test, “Fisher Freeman Halton Exact test, *Fisher’s Exact test, *p<0.05
Not: Okuryazar 1 kisi karsilastirma disinda birakilmistir.
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Onlenebilir bir halk saghg sorunu olan SMA'ya
yonelik farkindalik calismalari ve tarama programlari
buytik onem tasimaktadir.® Buglnkl bilgimizle
mevcut literatlir SMA tastyicihigr taramalari hakkinda
farkindahgin degerlendirilmesi agisindan kisithdir.!''*3!
Bu nedenle bulgularimiz genisletilmis tastyicilik taramasi
konusunda yapilan bazi ¢alismalarin sonugclari ile de
karsilastirilmistir.!'4-19!

SMA taramasina yoénelik tutumlarin incelendigi bir
calismada gebelerin taramalara karsi olumlu tutum
icinde olduklari gézlenmis olup taramalarin Ucretsiz
olmasi halinde tamamina yakini taramay1 yaptiracagini
ifade etmistir. SMA taramasinin reddedilmesinin temel
nedeni ise ailede genetik hastalik &ykisli olmamasi
olarak belirtilmistir."'! Yakinlarinda veya kendisinde
SMA olan ve olmayan Kkisilerin dahil edildigi bir
calismada SMA tastyiciligl taramasina yonelik olumlu
tutuma sahip olundugu gosterilmistir.'*! 2019 yilinda
Almanya’da yapilan bir calismada genisletilmis
tasiyiclik taramasi yaptirmak istemeyenlerin orani
%27,6 bulunmustur. Test yaptirmak istemeyenler
siklikla test sonucunun c¢ocuk sahibi olma kararini
degistirmeyecegini belirtmistir.!'4

Bizim calismamizda da katilimcilarin cogunlugu SMA
tastyiciligl taramasi yaptirmak istemekteydi. Literatiire
benzer sekilde tarama yaptirmak istememe nedeni
cogunlukla sonucun evlilik kararini degistirmeyecek
olmasi idi. Kisilerin tastyicilik taramalarinin evlilige ve
saglikli cocuk sahibi olmaya engel olmadigl yéniinde
bilin¢lendirilmeleri gerekmektedir. Bu hususta 6zellikle
tarama programinin yuritildigi birinci basamaktaki
saglik calisanlarina biiytik sorumluluk diismektedir.

Li ve ark.’nin calismasinda gebelerde SMA hakkinda
bilgisi daha ¢ok olanlarin tarama yaptirmayi daha ¢ok
istedikleri gosterilmistir.!'!! Pereire ve ark., genisletilmis
genetik tastyicilik taramasi hakkinda daha 6nce bilgi
alanlarin oranini %47,9 olarak bildirmistir.['*! Al-Shroby
ve ark., evlilik dncesi tarama hakkinda bilgi sahibi olma
oranini oldukga yiiksek bulmustur.['®! Birinci basamakta
gerceklestirilen bir calismada da, katimcilarin %89,3’t
evlilik 6ncesi tarama testi hakkinda Dbilgiye sahip
oldugunu bildirmistir.'”!

Bizim calismamizda ise katilimcilarin yalnizca %37,7’si
daha oénce SMA hakkinda bilgi almisti. Bununla
birlikte daha 6nce SMA hakkinda bilgi aldigini ifade
edenlerin bilgi dizeyleri daha yiiksek bulundu. Bilgiye
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erisimde farkli kaynaklar kullanilabilecegi g6z &Sniinde
bulundurularak tiim bilgi kaynaklarinin etkili bir sekilde
kullanilmasi saglanmalidir.

Al-Shroby ve ark., 18 yas uUstl kisilerde evlilik éncesi
tarama programi ile ilgili farkindalik dizeyini anlamli
sekilde daha yiiksek bulmustur.!'! Wood ve ark. ise
SMA taramasli yaptirmayi kabul edenlerle etmeyenlerin
yaslart  arasinda istatistiksel ~ anlamh  farklihik
bulmamistir.'® Bizim calismamizda da Wood ve ark.’na
benzer sekilde SMA tasiyicilligl taramasi yaptirmak
isteme ve bilgi diizeyi ile yas arasinda anlaml farklilk
saptanmadi. Yapilan calismalarda yas gruplarinin farkl

dagilimi farkli sonuglara sebep olabilmektedir.

Yapilan calismalarda evlilik 6ncesi tarama konusunda
kadinlarin  bilgi dilizeyinin daha yiliksek oldugu
gosterilmistir.''”! Bizim calismamizda da kadinlarin
SMA hakkinda bilgisi daha fazlaydi. SMA’l1 cocuga sahip
annelerin artan sorumluluk ile daha ¢ok etkileneceklerine
yonelik duyulan endiselerin kadinlarda daha yuksek
farkindaliga sebep olabilecegi diistinilmiistiir.

Yapilan calismalarda sosyoekonomik seviyesi daha
iyi olan kisilerde evlilik 6ncesi tarama tarama testi
yaptirma oranlarinin ve bilgi diizeylerinin daha yiiksek
oldugu gorulmustir.'*'°! Bizim calismamizda ise tium
egitim seviyelerinde tarama yaptirma isteme oraninin
ve gelir diizeyi yiiksek olanlarda SMA bilgisinin daha
yuksek oldugu gorildl, ancak istatistiksel olarak
anlaml degildi. Sosyoekonomik diizey iyilestik¢e bilgi
ve iletisim araclarina erisim kolaylig1 sayesinde SMA
hakkinda bilgi diizeyleri artabilmektedir.

Calismamizin ana kisithhgl; tek merkezli olmasi ve
az sayida katihma ile gerceklestiriimesinden dolay:
topluma genelleme yapilamamasidir. Bununla birlikte
tlkemizde evlilik ©ncesi kisilerin SMA tasiyicilik
taramasi hakkindaki bilgi diizeyini inceleyen bir
calisma olmasi calismamizin gigcli yonidir. Gelecek
calismalarda halen evli olup bebek sahibi olmayi
planlayan ciftlerin de SMA farkindaliginin arastiriimasi
ile literatur zenginlestirilebilir.

SONUC

Bu calisma; evlilik 6ncesi Kkisilerin cogunlugunun
SMA tastyicilligl taramasi yaptirmak istedigini ve SMA
hakkinda orta-yiiksek diizeyde bilgiye sahip olundugunu
gostermistir. Bununla birlikte %31,2’inde SMA bilgisinin
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diustik oldugu g6z onlinde bulunduruldugunda
ozellikle taramalarin yapildig birinci basamakta saglk
profesyonellerinin SMA hakkinda bilgi diizeylerinin
artirllmast  gerektigi  kanisina  varilmisti.  Tarama
yaptirmak istemeyenlerin de taramalara katilmasi tesvik
edilerek toplum saghgina katkida bulunulmalidir.
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