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OZET

GIRIS VE AMAC: Yenidogan tarama reddi son yillarda Tiirkiye’de ve diinyada
artis gostermektedir. Bu calismanin amaci, yenidogan taramasmi reddeden
ebeveynlerle iletisim kuran aile hekimlerinin deneyimlerini inceleyerek, reddin
altinda yatan nedenleri ve bu siiregte kullanilan iletisim yaklasimlarini ortaya
koymaktir.

YONTEM: Bu calisma niteliksel, tanimlayici bir arastirma olarak yiiriitiilmiistiir.
Veriler, katilimcilarin sosyo-demografik 6zelliklerini belirleyen 6 soru ile yenidogan
taramasini1 reddeden ebeveynlerle iletisim deneyimlerini derinlemesine incelemeye
yonelik 5 acik uclu sorudan olusan yar1 yapilandirilmig gériisme formu araciligiyla
toplanmistir. Gorlismeler derinlemesine analiz teknigiyle gerceklestirilmis ve elde
edilen veriler tema, alt tema ve kategoriler altinda analiz edilmistir.

BULGULAR: Calismaya 10 kadin (%62,5), 6 erkek (%37,5) olmak iizere toplam 16
aile hekimi katilmigtir. Katilimcilarin yas ortalamas: 38.56 + 10.42 Standart Sapma
yildir. Calismamizda elde edilen veriler; “tarama reddi” ve “tarama reddi ile miicadele”
temalart altinda toplanmistir. Bu temalar, sirasiyla “tarama reddinin nedenleri”,
“tarama reddine yonelik iletisim yaklasimlar1”, “miicadele siirecinde etkili faktorler”
ve “tarama reddinin Onlenmesine yonelik Oneriler” olmak {izere dort alt tema ile

desteklenmistir.

SONUC: Yenidogan taramasinin reddedilmesinin bilgi eksikligi, yanlis inanislar ve
iletisim yetersizlikleriyle yakindan iligkili oldugu goriilmiistiir. Birinci basamak
saglik hizmetlerinin ve aile hekimlerinin bilgilendirme ve yonlendirmedeki rolii,
yenidogan tarama programlarinin basarisinda kritik bir 6neme sahiptir. Etkili, agik ve
giiven temelli iletisim yaklasimlarinin, ebeveynlerin bilingli karar vermelerini ve
tarama programlarinin kabuliinii artiracagini diisiinmekteyiz.

Anahtar Kelimeler: Aile hekimligi, iletisim, nitel ¢alisma, tarama reddi, yenidogan
taramasi.
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ABSTRACT

Evaluation of newborn screening refusal through family physicians’
communication experiences with parents rejecting the screening: a qualitative
study

INTRODUCTION AND AIM: Newborn screening refusal has increased in recent
years both in Tiirkiye and worldwide. The aim of this study is to examine the
experiences of family physicians who communicate with parents rejecting newborn
screening, in order to identify the underlying reasons for refusal and the
communication approaches used in this process.

MATERIALS AND METHODS: This study was conducted as a qualitative and
descriptive research. Data were collected using a semi-structured interview form
consisting of six questions determining the participants’ socio-demographic
characteristics and five open-ended questions aimed at exploring in depth the
communication experiences of family physicians with parents who refused newborn
screening. The interviews were carried out using an in-depth analysis technique and
the obtained data were analyzed under themes, sub-themes, and categories.

RESULTS: A total of 16 family physicians participated in the study, including 10
women (62,5%) and 6 men (37,5%). The mean age of the participants was 38.56 +
10.42 standard deviation years. The data obtained in this study were grouped under
two main themes: “screening refusal” and “coping with screening refusal”. These
themes were further supported by four sub-themes: “reasons for screening refusal”,
“communication approaches toward screening refusal”, “factors influencing the
coping process” and “recommendations for preventing screening refusal”.

CONCLUSION: It was observed that the refusal of newborn screening is closely
related to lack of knowledge, misconceptions, and insufficient communication. The
role of primary healthcare services and family physicians in informing and guiding
parents is of critical importance for the success of newborn screening programs. We
believe that effective, clear, and trust-based communication approaches can enhance
parents’ ability to make informed decisions and increase the acceptance of screening
programs.

Keywords: Communication, family medicine, newborn screening, screening refusal,
qualitative study.
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1. GIRIS VE AMAC

Yenidogan tarama programlari, yenidogan doneminde nispeten sik goriilen
hastaliklarin erken tanisin1 miimkiin kilan, diisiik maliyetli, kolay uygulanabilir ve
yuksek duyarlilik ile oOzgilliige sahip halk saghgr uygulamalar1 olarak
tanimlanmaktadir. Bu programlar, her iilkenin kendi saglik Onceliklerine,
epidemiyolojik verilerine ve kaynaklarina bagl olarak, toplumda daha sik rastlanan
hastaliklar1 erken dénemde saptamay1 hedeflemektedir (Therrel ve ark., 2015; icke
ve Geng, 2016).

Tarama programi kapsaminda yapilan testler uygun zamanda ve dogru sekilde
yapildiginda, o6liim dahil olmak {zere ciddi saglik sorunlarinin O6nlenmesi
potansiyeline sahiptir. Yenidogan taramasi genellikle topuk kani 6rnegi alinarak
gerceklestirilmektedir. Alinan kan, 6zel toplama kagidina emdirilir ve analiz edilmek
lizere 0zel bir tarama laboratuvarina gonderilmektedir (Berry, 2015; Cakmak ve ark.,

2022).

Tiirkiye Cumhuriyeti Saglik Bakanlig1 tarafindan 1986 yilinda baslatilan yenidogan
tarama programi, baslangicta belirli pilot illerde yiriitiilmiis ve ilerleyen yillarda
kapsam1 kademeli olarak genisletilmistir. Programin ilk uygulamalar1 arasinda
Istanbul ve Izmir illeri yer almuistir. 1994 yilinda program iilke genelinde
yayginlastirilarak “Ulusal Fenilketoniiri Tarama Programi” adiyla yiiriitiilmeye
baglanmistir. Daha sonra, 25 Aralik 2006 tarithinde konjenital hipotiroidi (KH)
taramasiin da eklenmesiyle programin adi “Ulusal Yenidogan Tarama Programi”
olarak degistirilmistir. Tarama kapsami zamanla genisletilmis; Ekim 2008’de
biyotinidaz eksikligi (BE), 1 Ocak 2015’te ise kistik fibrozis (KF), 2017 yilinda
konjenital adrenal hiperplazi (KAH) ve son olarak 2022 yili itibariyla spinal
miuskiiler atrofi (SMA) testleri program dahiline alinarak uygulama ulusal diizeyde
cok yonlii bir yapiya kavusturulmustur (igke ve Geng, 2017; Bakirlioglu ve
Cetinkaya, 2023).

Koruyucu saglik hizmetlerinin bir pargast olarak yiiriitilen yenidogan tarama

programi, bazi aileler tarafindan farkli gerekgelerle reddedilebilmektedir. Bu



durumda bireyler, kendileri ya da c¢ocuklari adina sunulan saglik hizmetlerinden
yararlanmay1 tercih etmemekte ya da bu hizmetleri bilingli olarak
reddedebilmektedir. Bu tutum, koruyucu saglik wuygulamalarmin etkinligini
azaltmakta ve toplum sagligi agisindan 6nemli bir risk olusturmaktadir (Erdem Kurt,

2019).

Ebeveynlerin, bebekleri dogmadan 6nce yenidogan taramasi hakkinda bilgi sahibi
olmalar1 yararli olarak goriilmektedir ancak c¢alismalar, ¢ogu ebeveynin bu konuda
yeterli farkindaliga sahip olmadigim1 gostermektedir. Ebeveynler, yenidogan
taramasimnin ne oldugu, hangi faydalart sagladigi, gerekmesi halinde testin
tekrarlanabilecegi durumlar ve ilk sonuglar anormal ¢iktiginda tekrar test icin
zamaninda bagvurmanin Onemi hakkinda kisa, ac¢ik ve 06z bilgilere ihtiyag
duymaktadir. Bu konudaki dogru bir bilgilendirme, tarama sonucunun pozitif
cikmasinin  ebeveyn lizerindeki olumsuz etkisini ortadan kaldirabilecegini

diistindiirmektedir (Powell, 2019).

Bu caligma, aile hekimleri ile goriiserek yenidogan taramasini reddeden ebeveynlerle
kurduklari iletisim bigimlerini, karsilastiklar giigliikleri ve bu siirecte gelistirdikleri
stratejileri O0grenmeyi, yenidogan tarama reddinin Onlenmesine yonelik etkili

yaklasimlar1 ortaya koyarak literatiire katki saglamay1 amaglamaktadir.



2. GENEL BIiLGILER

2.1. Birinci Basamak Saghk Hizmetleri

Giliniimiizde saglik alanindaki hizmetler; birinci, ikinci ve ii¢lincii basamak seklinde
orgiitlenmis olup birinci basamakta verilen saglik hizmetleri organizasyon semasinin
merkezinde yer almaktadir. Saglik sistemlerinin temel yapi taslarindan biri olan
birinci basamak hizmetleri, bireylerin saglik sorunlariyla ilk kez temas kurdugu,
cesitli nedenlerle bagvurarak destek aldigi, genis topluluklara yonelik tedavi ve
danigmanlik siireglerinin yiiriitiildiigii ve gerek goriildiiglinde {ist basamak saglik
birimlerine  sevklerin  gergeklestirildigi, ayni zamanda koruyucu saglik
uygulamalarinin da verildigi saglik hizmetleri olarak tanimlanmaktadir (Baser ve

ark., 2015).

Tiirkiye’nin saglik sistemi, 2003 yilinda baslatilan “Saglikta Doniisiim Programi
(SDP)” adi verilen reform siireci ile yeniden yapilandirilmaya baslanmistir. Bu
programin temel hedefleri; saglik hizmetlerinin etkili, verimli ve adil bir sekilde
planlanmasi, finansmaninin siirdiiriilebilir bicimde saglanmasi ve erisilebilir bigimde

sunulmasidir.

Program kapsaminda “etkililik”, sunulan saglik hizmetlerinin bireylerin genel saglik
diizeyini artirma kapasitesine sahip olmasi anlamma gelmektedir. “Verimlilik”
kavram1 1se, mevcut kaynaklarin rasyonel kullanimiyla saglik hizmetlerinin
maliyetinin diisliriilmesini ve ayni kaynaklarla daha fazla hizmet iiretimini ifade eder.
“Hakkaniyet” ilkesi ise, bireylerin saglik hizmetlerine ihtiyaglar1 dogrultusunda
erisebilmesini ve finansman yiikiine mali gii¢leri oraninda katilim gdstermesini

amaclamaktadir (Celik ve ark., 2019).

Birinci basamak saglik hizmetlerinin saglam bir alt yapr ile insa edildigi, islevsel bir
organizasyonla biitiinciil bi¢imde yiiriitildigi toplumlarda, bireylerin saglik
problemleri biiyiik dl¢iide ilk basamakta ¢oziimlenebilmekte ve bu durum, daha iist
diizey saglik hizmetlerine olan ihtiya¢ ve yonlendirme oranlarini 6nemli 6lgiide
azaltmaktadir. Bu baglamda, bir toplumun saglik sisteminin basarisi, biiyiik dlciide

birinci basamagin gii¢liiliigii ile dogru orantilidir (Baser ve ark., 2015).



SDP kapsaminda, saglik sektoriinde kapsamli diizenlemeler ve yapisal degisiklikler
gerceklestirilmistir. Bu diizenlemeler arasinda en dikkat ¢eken gelismelerden biri,
bireylerin saglik sistemine ilk bagvuru noktasi olan birinci basamak saglik
hizmetlerinin yeniden yapilandirilmasi1 ve giliclendirilmesi ile aile hekimligi

uygulamasina gegis olmustur (Keskin, 2020).

Tirkiye’de yiiriirliige giren aile hekimligi uygulamasi ile birlikte, birey temelli
birinci basamak saglik uygulamalar aile sagligi merkezlerinde (ASM) aile hekimleri
ve aile sagligi elemanlar1 tarafindan yapilandirilmistir. Bu sistem ¢ergevesinde
amaglanan; bireylerin sagligin1 korumaya yonelik dnleyici girisimlerin yan sira, tani
koyma, hastaliklarin yonetimi ve gerekli durumlarda rehabilitasyon siireclerini
kapsayan hizmetlerin toplum diizeyinde erisilebilir sekilde sunulmasidir. Sunulan
saghik bakimmin siirekliligi ve kapsamlili§i esas alinarak, bireylerin gereksinim
duydugu temel saglik hizmetlerine biitiinciil bir yaklasimla ulagsmalar1 hedeflenmistir

(Ugurlu ve Ustii, 2015).

Aile hekimligi uygulamasi, 9 Aralik 2004 tarihinde yiiriirliige giren 5258 sayili “Aile
Hekimligi Uygulamas1 Hakkinda Pilot Kanun” ile yasal zemin kazanmis; 15 Eyliil
2005 tarihinde ise Diizce ilinde pilot uygulama olarak hayata gegcirilmistir. Bunu
takiben, 16 Subat 2006 tarihinde 10 il daha pilot uygulama kapsamina alinmistir.
Sonraki yillarda c¢ikarilan c¢esitli yonetmelikler dogrultusunda uygulama asamali
olarak yayginlastirilmis ve nihayetinde 2010 yili itibariyla Tirkiye genelinde aile
hekimligi uygulamasina tam gegis saglanmistir (Keskin, 2020).

Uluslararas1 literatiir ve kiiresel oOlgekteki saglik politikast deneyimleri, 1yi
yapilandirilmis ve yeterli egitime sahip aile hekimlerinin gbrev yaptigr giiclii bir
birinci basamak saglik hizmetleri sisteminin, hem saglik hizmetlerinin etkinligi hem
de ekonomik siirdiiriilebilirlik agisindan biiylik avantajlar sagladigin1 ortaya
koymaktadir. Bu tiir sistemlerde, saglik hizmetlerinin sunumu daha biitiinciil,
erisilebilir ve birey odakli olmakta; koruyucu saglik hizmetleri 6n planda yer almakta

ve erken miidahale olanaklar1 artmaktadir (Baser ve ark., 2015).



2.2. Aile Hekimligi

Aile hekimleri, alanin temel ilkeleri dogrultusunda egitim almis uzman hekimlerdir.
Belirli bir yas, cinsiyet veya hastalik ayrimi yapmaksizin, tibbi hizmet talebiyle
basvuran her bireye biitlinciil ve siirekli saglik hizmeti sunmakla sorumlu olup bu
gorevlerini, bireyleri yalnizca tibbi birer vaka olarak degil; aileleri, toplumlari,
kiltiirel baglamlar1 ve gezegenin biitiinciil saglig1 i¢inde degerlendirerek yerine
getirirler. Bireyin fiziksel, ruhsal, sosyal, kiiltiirel ve ¢evresel gereksinimlerini
birlikte degerlendirerek kapsamli saglik yonetimi saglarlar. Hastayla kurduklar1 uzun
vadeli iligki sayesinde, tani, tedavi ve takip siireclerinde giivene dayali bir iletisim

ortami olustururlar (WONCA, 2023).

2.2.1. Aile hekimliginin cekirdek yeterlilikleri

Aile hekimligi disiplininde, hangi iilkede ve saglik sisteminde uygulanirsa
uygulansin, evrensel olarak kabul edilen bazi temel yetkinlik alanlar1 bulunmaktadir.
Bu yetkinlikler, ¢ekirdek yeterlilikler olarak tanimlanmakta olup, aile hekimliginin
hem teorik hem de uygulamali yOniinii olusturan mesleki beceriler biitiiniidiir.
Burada cekirdek sozciigli, bu yeterliliklerin yalnizca tercih edilen degil, disiplinin

stirekliligi ve giivenilirligi agisindan zorunlu olduguna isaret etmektedir (Ak, 2010).

Aile hekimligi uzmanlik egitimi siiresince kazandirilmasi hedeflenen bu yeterlilikler,
mesleki performansin ve hasta bakim kalitesinin stirdiiriilebilirligini saglamaya
yonelik olarak yapilandirilmistir. Bu baglamda, aile hekimi uzmaninin sahip olmasi
gereken on iki temel disiplin 6zelligi, biitiinciil bir gerceve iginde alt1 ana baslik

altinda toplanmistir (WONCA, 2023).

1. Birinci basamak yonetimi

2. Kisi merkezli bakim

3. Ozgiin problem ¢dzme becerileri
4. Kapsamli yaklagim

5. Toplum y6nelimli olma

6. Biitiinciil yaklagim



Aile hekimi, bireyin saglik sistemiyle ilk temas noktasidir. Kolay erisilebilir olmasi,
stireklilik ve biitlinciil yaklasim1 benimsemesi, aile hekimligini diger tip
disiplinlerinden ayiran temel Ozelliklerdendir. Bireyler yalnizca hastalik
durumlarinda degil, saglikli olduklarinda da aile hekimleriyle iletisim halindedir (Ak,
2010).

2.2.2. Aile hekimlerinin yenidogan taramasindaki rolii

Koruyucu saglik hizmetlerinin temel felsefesi, bireylerin sagligini yalnizca hastalik
ortaya ciktiktan sonra iyilestirmeye yonelik degil; hastaliklarin, sakatliklarin ve
saglik bozulmalarimin olusmadan Once Onlenmesini esas alan bir yaklagimi

benimsemektedir (Soysal ve ark., 2016).

Koruyucu hekimlik, erken tani, tedavi, palyatif bakim ve hastaliklarin 6nlenmesi gibi
temel gorevlerin yani sira, bireyin sagligini koruma sorumlulugunu destekleyecek
sekilde hasta egitimi ve bilinglendirmeyi de kapsar. Aile hekimleri ayn1 zamanda
toplum sagligin1 gozeten, siirdiiriilebilir yasam tarzlarini destekleyen ve cevresel

farkindalig1 artiran bir rol model olarak hareket ederler (WONCA, 2023).

Bu baglamda aile hekimligi, periyodik saglik muayenesi uygulamalarinin temel
dayanak noktas1 olarak konumlanmaktadir. Ozellikle saglam ¢ocuk izlemi, cocuk
saglig1 ve hastaliklarina yonelik hizmetlerin yap: taglarindan birini olusturmaktadir.
Bu izlem siireci; dogumdan itibaren tiim c¢ocuklarin biliylime ve gelisimlerinin
diizenli araliklarla degerlendirilmesini, saglik durumlarinin izlenmesini ve uygun

koruyucu saglik hizmetlerinin sunulmasini kapsamaktadir.

Aile hekimligi uygulamalar igerisinde yiiriitiilen bu izlem, yalnizca hastaliklarin
erken saptanmasini degil, aym1 zamanda ¢ocuklarin saglikli gelisimlerini
desteklemeyi ve gelecekte olusabilecek saglik sorunlarinin nlenmesini hedefleyen

kapsamli bir halk saglig1 yaklasimini yansitmaktadir (Erdogan ve Erol, 2024).

Tirkiye'de Saglik Bakanlig: tarafindan olusturulan bebek ve ¢ocuk izlem protokolleri
dogrultusunda, yasamin ilk yil1 i¢inde aile hekimi tarafindan gerceklestirilecek vizit

say1s1 dokuz olarak belirlenmistir. Bu izlem siireci, yenidogan doneminde miimkiinse
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dogumdan sonraki 3-5 giin icinde veya taburculugu takiben 48-72 saat igerisinde
baslamaktadir. ilk muayenede bebegin beslenme durumu ve sarilik agisindan
degerlendirmesi yapilmakta, bdylece izlem siireci baslatilmaktadir. Devam eden
takipler ise sirastyla; dogumdan sonraki ilk hafta, 15. giin, 41. giin, 2. ay, 3. ay, 4. ay,
6. ay ve 9. ayda yapilmak iizere planlanmistir. Bu vizitler araciligiyla bebegin
biiyiime ve gelisimi yakindan takip edilmekte, koruyucu saglik hizmetleri etkin
bicimde sunulmakta ve olas1 saglik sorunlarinin erken tanis1 hedeflenmektedir (Cifei,

2020).

Yenidogan doneminden itibaren gerceklestirilen periyodik fizik muayenelerin yani
sira, aile hekimleri tarafindan ebeveynlere kapsamli bir danigmanlik hizmeti de
sunulmaktadir. Bu kapsamda aileler; agilama takvimi, yenidogan ve bebek bakima,
anne siitii ve emzirme uygulamalari, erken doneme 6zgili hastalik belirtilerinin
taninmasi, D vitamini destek programi, kundaklama ile ilgili riskler, infantil kolik
yonetimi, emzik kullaniminin yarar ve sakincalari, ani bebek 6liimii sendromu riskini
azaltmaya yonelik onleyici tedbirler, uyku hijyeni ve diizeni gibi pek ¢ok konuda

bilgilendirilmekte ve desteklenmektedir (Evliyaoglu, 2007).

Yenidogan doneminde uygulanan tarama testleri, diinya genelinde halk sagligini
korumaya yonelik temel stratejiler arasinda yer almaktadir. Bu testlerin temel amaci;
yasami tehdit edebilecek ya da uzun vadede kalict saglik sorunlarina yol agabilecek
bazi hastaliklarin klinik belirtileri ortaya ¢ikmadan once saptanmasidir. Bdylece,
erken tam1 ile Dbirlikte zamaninda tedaviye baslanarak  hastaliklarin
komplikasyonlarinin Onlenmesi ve yasam kalitesinin artiritlmast miimkiin hale

gelmektedir.

Tiirkiye’de bu kapsamda yiiriitiilen yenidogan tarama programi, 2006 yilinda Saglik
Bakanlhig1 onciiliigiinde baslatilmistir. Program baslangicta fenilketoniiri (FKU) ve
KH gibi metabolik ve endokrin hastaliklarin taranmasini zorunlu hale getirmistir.
Izleyen  yillarda  programm  kapsami  asamali  olarak  genisletilmistir

(https://hsgm.saglik.gov.tr, Erigim tarihi: 13 Agustos 2025).



2.3. Tarama Testlerinin Ozellikleri

Hastaliklarin zamaninda fark edilmesi ve buna baglh 6liim ile hastalik oranlarinin
azaltilmas1 amaciyla diizenli periyotlarla saglikli insanlara uygulanan programlar
saglik taramalar1 olarak adlandirilmaktadir. Amerika Birlesik Devletleri Kronik
Hastaliklar Komisyonu’nun 1951°de yaptig1 tanima gore tarama, belirti gdstermeyen
hastalik veya kusurlarin, hizli testler, analizler ya da diger yontemlerle 6ngdriilmesini
amaclayan bir uygulamadir. Tarama testleri, disaridan saglikli goriinen ancak aslinda
hasta olan bireyleri, ger¢ekten saglikli olanlardan ayirmaya yonelik uygulanir. Tan1
koyma amac1 tasimaz ve sonucu pozitif ya da siipheli olan kisiler, kesin teshis ve

tedavi i¢in ilgili uzmanlara ydnlendirilmelidir (Bozkurt ve Oz, 2020).

Cogu zaman bireyler, herhangi bir hastalik belirtisi hissettiklerinde doktora
basvurmakta ve bu da tedavi siirecinin gecikmesine neden olmaktadir. Fakat tarama
testleri, erken teshis agisindan olduk¢a Onemli olup, birey saglik kurumuna
basvurmadan Once hastalik tespit edilerek kalict saglik sorunlar1 6nlenebilir (Giiven

Tezcan, 2017).

Hastaliklarin erken tespit edilmesi ve tedavi siirecine baglanmasi fikri aslinda
oldukca basittir. Fakat bu siirecin etkin bir sekilde yiirlitiilmesi teshis edilmemis
hastaliga sahip bireylerin tedavi edilmesi ile gereksiz tedavilerin 6nlenmesi
arasindaki dengenin saglanmasini gerektirdigi i¢in oldukca zorlayici olabilmektedir.
Bu sebeple DSO tarafindan 1968°de tanimlanan Wilson ve Jungner kriterleri, tarama
icin altin standart olmaya devam etse de, son 40 yilda gerceklestirilen bilimsel
calismalar sonucunda klasik kriterlerde bazi uyarlamalar yapilmistir. Bu kriterler

sunlardir (Bakar, 2012):

e Tarama programi, toplumda tanimlanmis bir saglik gereksinimine bilimsel
temelde yanit vermelidir.

e Tarama programinin hedefleri uygulama 6ncesinde tantmlanmalidir.

e Belirli bir hedef kitle tanimlanmis olmalidir.

e Programin etkinligine dair bilimsel kanit bulunmalidir.



e Etkili bir tarama programi, test uygulamalari, egitim, klinik hizmetler ve
program yoOnetimini entegre etmelidir.

e Tarama programlarinda kalite giivencesi saglanmali ve potansiyel zararlar1 en
aza indirecek sistematik dnlemler alinmalidir.

e Tarama programi, bireylerin bilingli tercihte bulunmalarini saglamali; gizlilik
ve Ozerklik ilkeleriyle uyumlu bir sekilde yapilandirilmalidir.

e Tarama programi, hedef kitlenin tamaminin hizmete esit erisimini
saglamalidir.

e Programin degerlendirilmesi en bagtan planlanmalidir.

e Tarama programinin toplam yarari, potansiyel zararlarindan fazla olmalidir.

2.4. Yenidogan Tarama Program

Yenidogan evresi, fizik muayene ve laboratuvar analizleri ile hastaliklarin erken
asamada belirlenebilecegi 6nemli bir donemdir. Koruyucu saglik hizmetleri i¢inde
biiylik bir 6neme sahip olan yenidogan tarama programi, diinya genelinde gelismis
ve gelismekte olan {ilkelerde birinci basamak saglik hizmetlerinin temel

pargalarindan biridir (Coskun ve Giirbiiz, 2017).

Yenidogan tarama testleri, belirtileri erken donemde ortaya c¢ikmayan, tedavi
edilebilen ancak tedavi edilmediginde yasami tehdit edebilen bazi hastaliklarin veya
bozukluklarin 6liim ya da sakatlik olusmadan tespit edilmesine yardime1 olur (Almis,

2021).

2.4.1. Ozellikleri

Tarama yontemlerinin olusturulmasinda, hastaliklar1 baslangi¢c ya da belirti oncesi
sathada saptama diislincesi her zaman kilavuz olmustur. Laboratuvarlarda kiitle
spektrometri yonteminin kullanilmasiyla birlikte, yenidogan taramasinda taninabilen
hastalik cesitliligi anlamli diizeyde genislemistir. Giiniimiizde kalitsal metabolik
hastaliklarin tedavisiz kalmasi halinde gelisebilecek kalici hasarlar1 ya da 6liim
riskini Onlemek amaciyla yenidogan tarama programlar yiiriitilmektedir. Bu
hastaliklarin biiyiik bir kismi1 otozomal resesif kalittm modeli ile nesiller arasinda

aktarilmaktadir. Mutasyon igeren genetik yapiyr tasiyan ebeveynler, semptomatik



olmaksizin bu geni nesillerine gegirme potansiyeline sahiptir. Bu tiir kalitimsal
gecislerde, hastalik geegmis kusaklarda gozlenmemis olabilir ve klinik bulgular
beklenmedik bi¢cimde ortaya c¢ikabilir. Yenidogan taramalari, toplumda nispeten
yaygin goriilen, tedavi edilebilir ya da seyri yavaslatilabilir ciddi hastaliklar1 tasiyan
bebeklerin erken donemde saptanmasi amaciyla gelistirilmistir. Erken tani1 ile olumlu
bir klinik sonug elde edilebilecegi ve ¢ocugun ileri yasaminda saglikli gelisimine
katki saglayacagi durumlarda tarama testlerinin uygulanmasi Onerilmektedir

(Bozkurt ve Oz, 2020).

Yenidogan tarama alanindaki bilimsel ilerlemeler arasinda en ¢arpici olani, tandem
kiitle spektrometrisi yonteminin gelistirilmesidir. Guthrie kagidina alinan kan ornegi
araciligiyla, bu yontemle c¢ok sayida metabolik hastalik ©6rnegin amino asit
bozukluklari, tire siklus anomalileri, yag asidi oksidasyon kusurlar1 ve organik
asidiiriler es zamanli sekilde taranabilir (Almis, 2021). Yenidogan taramalar
kapsaminda topuk kani 6rnegi, ideal olarak dogumdan sonraki 3—7. giinlerde, 24—72
saat i¢inde alinmali ve Guthrie kartinin belirlenen bdlgesine temas ettirilerek yeterli
kan emilimi saglanmalidir. Kan Ornegi almak amaciyla, yenidoganin topuk
bolgesinin plantar yiizeyinde yer alan medial (i¢) ya da lateral (dis) kisimlar tercih
edilmelidir. Alinan 6rneklerin en az 4 saat siireyle oda sicakliginda kurumasina izin
verilmeli ve bu siirecte 1s1, 151k ve nem gibi dis etkenlerden korunmalidir. Dogum
sonrast 48-72 saatlik siireden Once alinan Ornekler ile birlikte, intravendz sivi
tedavisi goren veya kan degisimi uygulanan yenidoganlarda topuk kanmi tekrar1 bir

hafta i¢inde gergeklestirilmelidir (Altunhan ve Yilmaz, 2017).

Tandem kiitle spektrometrisi yontemi, %90-100 arasinda degisen duyarliligi ve
%99-100 diizeyindeki 6zgilliigi ile yiiksek tanisal dogruluk sunmakta; bunun yam
sira maliyet agisindan da verimli bir yontem olarak one ¢ikmaktadir. Gen
diizeyindeki teshis tekniklerinin hizla gelismesiyle birlikte, DNA analizleri kalitsal
metabolizma bozukluklarinin belirlenmesinde ve bazi hastaliklar i¢in yenidogan
taramalarinda uygulama alan1 bulmustur. Ancak bu teknolojinin saglik sistemine
entegrasyonu sirasinda etik ilkeler, teknik yeterlilik, klinik uyarlama ve ekonomik
stirdiiriilebilirlik gibi alanlarda ¢esitli giigliiklerle karsilasilmaktadir. Glinlimiizde

DNA temelli analiz yontemleri, 6zellikle klasik yenidogan tarama tekniklerinin
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yetersiz kaldigi nadir hastaliklarda, monogenik bozukluklarda ve tandem kiitle
spektrometrisi ile yanlis pozitif sonu¢ veren olgularin incelenmesinde

kullanilmaktadir (Almis, 2021).

2.4.2. Tarihgesi

FKU hastalig1 ilk kez yaklasik 80 yil 6nce Norvegli bilim insan1 Félling tarafindan
tanimlanmistir. Bickel 1954°te, bu hastaligin diyetle tedavisini 6nermis; 1957 yilinda
ise Centerwall idrarda ferrik kloriir testi ile ilk yenidogan tarama uygulamasini
baslatmigtir. Guthrie, 1961°de halen gecerliligini koruyan bakteriyel inhibisyon
yontemi ve kanin emildigi filtre kagidim1 tibbi kullanima kazandirmistir (Bakar,

2012).

Guthrie, mental retarde bir cocuga ve FKU’lii yegene sahip bir mikrobiyologdur. Bu
durum, Guthrie'yi bu bozukluk ic¢in test prosediirleri gelistirmeye tesvik etmistir.
Guthrie tarafindan gelistirilen test prosediirleri, bu rahatsizliga sahip oldugundan
stiphelenilen bir¢ok ¢ocugun hizli ve genis capli test edilmesine olanak saglamistir.
Onceki calismalar, diisiik fenilalaninli bir diyetin FKU’yii tedavi etmek igin
kullanilabilecegini gostermistir ve bu, diyete dogumdan hemen sonra ve herhangi bir
klinik semptom ortaya ¢ikmadan baglanirsa zihinsel geriligi onlemede en etkili
yontemdir. Bu, FKU’yii tespit etmek icin tiim bebeklerin dogumdan hemen sonra
taranmast olasiligin1 giindeme getirmistir ve 1960'l1 yillardan itibaren birgok iilke
tarama programlarmin FKU’ye olan faydalarini fark ederek programlar baslatmistir.
Bugiin FKU’niin yaygin oldugu hemen hemen tiim iilkeler bu bozukluk igin

yenidogan tarama programlarini kullanmaktadir (Pitt, 2010).

Tiroksin ve tiroid stimiilan hormon (TSH) i¢in immiinolojik testlerin
gelistirilmesiyle, KH yenidogan tarama paneline eklenebilir hale gelmistir. Daha

sonra yenidogan tarama panellerine bagka hastaliklar da eklenmistir (Pitt, 2010).

Massachusetts eyaletinde 1963 yilinda baslayan ilk tarama uygulamasi, 1970’li ve
1980’11 yillarda kapsamini yavas yavas genisletmis; 1990’larda ise tandem Kkiitle
spektrometrisi teknolojisinin entegrasyonuyla taranan hastalik sayisi belirgin bigimde

artmistir (Bakar, 2012).
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Yenidogan tarama uygulamalarinda ortak bir standardin saglanmasi ve ulusal
diizeyde bir tarama paneli olusturulmasi1 amaciyla, 1995 yilinda American College of
Medical Genetics tarafindan bir Oneri paneli gelistirilmistir (Coskun ve Giirbiiz,

2017).

Yenidogan tarama uygulamalari arasinda en genis kapsamli olan, Amerika Birlesik
Devletleri’nde yiiriirliikte bulunan tarama panelidir; bu panel kapsaminda 35 temel
hastalik ile 26 alt grup hastalik taranmaktadir. Avrupa’daki yenidogan tarama
programlarint karsilastiran giincel bir ¢alismada; Fransa, Yunanistan, Litvanya,
Finlandiya, Romanya, Malta, Liiksemburg, Ingiltere ve Ispanya’da taranan hastalik
sayisinin 10°dan az oldugu; buna karsin Almanya, Isvicre, Hollanda, Danimarka,
Norveg, Portekiz, Macaristan, Polonya ve Italya’da bu saymin belirgin sekilde daha
yiiksek oldugu gosterilmistir (Almis, 2021).

Tiirkiye’de yenidogan taramalarinin tarihsel siirecine bakildiginda, ilk uygulama
1983 yilinda Hacettepe Universitesi tarafindan TUBITAK destegiyle baslatilan FKU
tarama projesi ile gerceklestirilmistir. Bu calisma, 1994 yilinda tim Tirkiye’yi
kapsayacak sekilde genisletilmis ve yapilandirilmis bir yenidogan tarama programi
halini almigtir. KH taramas1 2006’da, BE taramasi ise 2008’de program kapsamina
alinarak yenidogan taramalar1 zenginlestirilmistir. Mevcut taramalara ek olarak, 2009
yilinda igitme taramasina, 2015 yilinda ise KF taramasina baslanmistir. Gelisimsel
kalga displazisi taramasi, 2010 yilinda Cocuk Ortopedisi Dernegi’nin
koordinasyonunda bagslatilmis olup 2013’te iilke ¢apinda yaygin uygulamaya
gecilmistir. Tirkiye Halk Sagligi Miidiirliigli tarafindan desteklenen bir pilot ¢alisma
dogrultusunda, 2017-2018 doneminde 14 ilde KAH tarama programi baslatilmistir.
Calisma kapsaminda 241.083 yenidogan taramaya alinmis, %35,11’ine karsilik gelen
12.321 bebek ikinci asama testlere yonlendirilmistir. Bunlarin 880°1 (%0,36) ¢ocuk
endokrinoloji birimlerinde degerlendirilmis ve 21 olguya KAH tanis1 konulmustur.
Elde edilen veriler dogrultusunda, 2019°dan itibaren tarama programi genisletilmis

pilot uygulama seklinde devam etmektedir (Almis, 2021).

Ulusal yenidogan tarama programi, Tiirkiye Halk Sagligi Kurumu biinyesindeki
Cocuk ve Ergen Saglhigi Daire Baskanligi tarafindan yiiriitilmektedir (Coskun ve
Girbiiz, 2017).
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2.5. Yenidogan Tarama Programinda Tespit Edilen Kalitsal Hastahklar

Ulusal tarama programi ¢ergevesinde, yenidoganin topuk kami filtre kagidina
alinmakta; bu sayede genetik, endokrinolojik ve metabolik agidan tedavi edilebilir
hastaliklarin erken saptanmasi ve ilgili mortalite ile morbiditenin engellenmesi
hedeflenmektedir. Tarama programi dogrultusunda alian topuk kanlari, 6ncelikle 11
Saglhik Midiirliiklerine ulastinlmakta ve ardindan ilgili laboratuvarlarda
islenmektedir. Tarama sonucu pozitif ¢ikan bebekler tekrar degerlendirilmek tizere
cagrilir, yeniden tarama yapilir ve gerekli goriiliirse ileri diizey tani testlerine
yonlendirilir; test sonucu negatif olanlara ise bildirimde bulunulmaz (Er¢in ve Ovali,

2018).

Kapiller kan 6rnegi, tam kan ya da plazmaya kiyasla daha kolay alabilir ve
saklanabilir olmasi nedeniyle yenidogan taramalarinda oOncelikli olarak tercih
edilmektedir. Tarama icin en ideal zaman dilimi 36 ile 72. saatler arasidir; ayrica

bebegin 48 saatten beri besleniyor olmasi beklenir (Er¢in ve Ovali, 2018).

2.5.1. Fenilketoniiri

FKU, fenilalanin hidroksilaz (PAH) enziminin kofaktdrii olan tetrahidrobiopterin
veya fenilalanini tirozine doniistiirmek i¢in gerekli olan PAH enziminin kendisinin
eksikliginden kaynaklanan otozomal resesif bir metabolik bozukluktur. Amino asit
metabolizmasinin en yaygm bozuklugu olan FKU, 1930'larda Asbjern Felling'in
ketondiri testleri sirasinda zihinsel geriligi olan iki ¢cocugun idrarinda fenilpiriivik asit
tespit etmesiyle kesfedilmistir. Biyokimyaci ve hekim Asbjorn Folling, 1934 yilinda
FKU hastaligini "siddetli zihinsel bozukluk, motor problem ve cilt anormallikleri ile
karakterize kalitsal bir metabolik hastalik" olarak tanimlamis ve buna "imbecillitas

phenylpyruvica" adini vermistir (Doganay ve Ayazli, 2024).
Hastaliga 1935 yilinda Lionel Penrose tarafindan FKU ad1 verilmistir. Hastaliga 6zgii

ilk basaril1 beslenme tedavisi 1950'lerde Horst Bickel tarafindan fenilalaninden kisith

bir diyetle gerceklestirilmistir (Doganay ve Ayazli, 2024).
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Fenilalanin esansiyel bir aminoasit olup kandaki diizeyinin yiikselmesi beyin ve
merkezi sinir sisteminde yapisal hasara yol agarak bilissel islevlerde bozulmaya

neden olur (Cevik ve Ertas, 2020).

Yenidogan FKU taramasmin temel amaci, kandaki fenilalanin diizeyinde meydana
gelen artis1 erken dénemde tespit etmektir. FKU’niin klasik formu, PAH enzimindeki
eksiklikten kaynaklanmaktadir. Bununla birlikte, enzimin kofaktorii olan
tetrahidrobiopterin eksikliginde de fenilalanin diizeyinde artis goriilebilir. Tarama
sonucunda yalnizca fenilalanin diizeyinin referans araliginin iizerinde oldugu
gosterilir; bu durumun etiyolojik nedeni ise test ile ayirt edilemez (Coskun ve

Girbiiz, 2017).

FKU, tam1 anindaki fenilalanin seviyesine ve enzim aktivitesine gore siniflandirilir.
Kan fenilalanin seviyesinin normal araligi 50-110 pmol/L1'dir. Hafif FKU igin
fenilalanin seviyesi 600-900 umol/L, orta FKU igin 900-1200 pmol/L, klasik FKU
icin >1200 umol/L olarak belirlenmistir (Doganay ve Ayazli, 2024).

Tedavi edilmediginde fenilalanin viicutta birikir ve fenilpiruvat adli toksik bir ara
iriine dontigerek norolojik hasara yol acar. Klinik belirtiler genellikle yasamin ilk
aylarindan sonra kusma, gelisme bozuklugu, ciddi kognitif gerilik, epilepsi ve

dismiyelinizasyon seklinde belirginlesir (Bakar, 2012).

Ulkemizde FKU hastaligina ortalama olarak her 3000-4500 yenidoganda bir
rastlanmaktadir. Saglik Bakanligi’min resmi kayitlarma goére 2016-2018 yillar
arasinda her yil yaklasik 2.000°1 agkin bebek taranmis ve bu bebeklerden sirasiyla
191, 183 ve 182’sine kesin FKU tanis1 konmustur (Almis, 2021).

2.5.2. Konjenital hipotiroidi

Cocukluk ¢aginda en yaygin endokrin hastaliklardan biri olan KH, yaklasik her 3000
ila 4000 dogumda bir ortaya ¢ikar. Zamaninda tedavi edilmediginde kalic1 biligsel
gerilige yol agabilir (Anik ve ark., 2019). Tiroid hormonlar1 nérogelisim ve saglikli

biiylime i¢in gerekli oldugundan, hipotiroidizm psikomotor gerilige ve gelisememeye
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neden olur. Hastalar erken teshis edildiginde tedavi kolay, ucuz ve etkilidir; bu
nedenle bir¢ok iilkede yenidogan doneminde tarama programlari olusturulmustur

(Celep ve Durmaz, 2020).

Tarama programlarinin heniiz uygulanmadigi veya erken donemlerinde oldugu
yillarda kalict KH (disgenezi ve dishormonogenezis) vakalar1 tim olgularin biiyiik
cogunlugunu olustururken, yaygin tarama uygulamalar1t ve TSH testlerinin artan
duyarlilig1 ile gecici olgularin sikliginda belirgin bir artis gézlenmistir (Anik ve ark.,

2019).

Anne plasentasindan gecen tiroid hormonlar1 ve mevcut rezidiiel tiroid dokusundan
salinan endojen hormonlar nedeniyle KH’nin klinik belirtileri dogumda belirgin
olmayabilir. Bu durum taninin ¢ogunlukla 3. ay ya da sonrasinda konulmasina neden
olur ve bu siirede hipotiroidiye bagli kalici norolojik hasar gelisebilir (Hatipoglu,

2015).

KH, etiyolojisi ve siiresine gore kalic1 ve gecici olmak tizere iki temel alt tipe ayrilir.
Kalic1 form, tiroid bezinin yapisal gelisim bozuklugu olan disgenezis veya hormon
sentezindeki defekt anlamina gelen dishormonogenezis sonucu gelisir ve yasam boyu
tiroid hormon replasman tedavisi gerektirir. Ote yandan, gecici KH, dogum sonrasi
donemde tiroid hormon eksikliginin zamanla diizelmesiyle karakterizedir. Gegici
formun nedenleri arasinda iyot yetersizligi, dogum Oncesi veya sonrasi iyot fazlalhigi,
maternal TSH reseptor antikorlari, annenin radyoaktif iyoda ya da antitiroid ilaglara

maruziyeti ve gecici dishormonogenez sayilabilir (Yanmaz ve ark., 2019).

Dogumdan sonraki ilk iki giin i¢inde alinan Orneklerde gegici TSH yiiksekligi
nedeniyle yanlis pozitif sonuglar ortaya cikabilecegi i¢in, optimal érnekleme zamani
3. ila 5. giinler olarak kabul edilmektedir. Yenidoganlarin daha yiiksek oranda
taranabilmesi amaciyla, dogum sonrasi ilk 24 saat i¢inde kan Ornegi alinmaktadir;
ancak bu durumlarda ikinci topuk kani Ornegi igin ebeveynlerin ASM’ye

yonlendirilmesi 6nemlidir (Coskun ve Giirbiiz, 2017).
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Saglik Bakanligi’nin resmi verilerine gore; 2016°da 12068, 2017°de 9646, 2018°de
ise 8824 yenidogan degerlendirmeye alinmis olup, bu bebeklerden sirasiyla 3303,
2899 ve 3142’si ileri incelemelerle tan1 almistir (Almis, 2021).

2.5.3. Biotinidaz eksikligi

Biotinidaz eksikligi, noérokutandz belirtilerle seyreden ve otozomal resesif gecis
gosteren metabolik bir hastalik olup, ilk kez Wolf ve arkadaslar1 tarafindan

tanimlanmistir (Kavasoglu ve ark., 2014).

Biotinidaz enziminin eksikliginde serbest biotin diizeylerinde eksiklik gelisir. Biotin,
amino asitlerin yikimi, yag asidi biyosentezi ve glukoneogenez gibi metabolik
yollarin diizenlenmesinde rol alan karboksilaz enzimleri i¢in gerekli bir kofaktordiir.
Biotin eksikligi, bu enzimlerin islev gérememesine ve dolayisiyla hastaligin ortaya

¢tkmasina neden olur (Coskun ve Giirbiiz, 2017).

Klinik bulgular ¢ogunlukla yasamin ilk 3 ila 6 ay1 icerisinde ortaya c¢ikar (Mete ve
Ongel, 2018). Biotinidaz eksikligi olgularmnda egzamatdz cilt lezyonlari, ataksi,
gelisimsel gerilik, isitme azhig ve gorme kusurlart gibi  klinik bulgular
gozlemlenebilir. Yenidogan tarama programlarina bu hastaligin dahil edilmesi
sayesinde erken tam1 olanakli hale gelmis ve tedavi siireci zamaninda
baglatilabilmistir. Bodylece, hastaligin ilerlemesine bagli komplikasyonlarin

onlenmesi miimkiin olmustur (Bozkurt ve Oz, 2020).

Bakanlik kayitlarina gore, 2016°da 2060, 2017°de 2441 ve 2018’de 3722 yenidogan
taranmis; bu bebeklerden sirasiyla 991, 970 ve 1934’1 ileri tetkikler sonucunda

biyotinidaz eksikligi tanis1 almistir (Almis, 2021).

2.5.4. Konjenital adrenal hiperplazi

KAH, otozomal resesif gec¢is gosteren ve adrenal kortekste kortizol sentez yolundaki

enzim eksiklikleri sonucu olusan hastaliklar biitiiniidiir (Coskun ve Giirbiiz, 2017).
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Kortizol sentezinde yer alan bes kritik enzimden herhangi olusan enzimatik defekt,
KAH’nin temel patogenezini olusturmaktadir. Bu enzimlerden biri islevini yerine
getiremediginde kortizol sentezi bozulur. Adrenokortikotropik hormon diizeylerinin
artis1, adrenal korteksin hiperplazisine ve androjenlerin asir1 sentezine yol acar. Bu
durum, postnatal donemde virilizasyon, hizlanmis biiyiime, erken pubars, epifizlerin
prematiir kapanmasi ve erigkin boyunun kisa kalmas1 gibi semptomlara neden olur

(Urug ve Verit, 2014).

Tarama programinin odaklandig1 esas klinik form, erken baslangi¢ gosteren klasik
KAH olup, bu form iki ana alt tipe ayrilir: ciddi siv1 kayb1, diisiik sodyum ve yiiksek
potasyum diizeyleriyle karakterize tuz kaybettiren form (vakalarin iicte biri) ve bu
elektrolit bozukluklarinin eslik etmedigi tuz kaybettirmeyen form (vakalarin dortte
biri). Yenidogan taramasinin onemli avantajlarindan biri de, yanlis cinsiyet
yonelimine yol agabilecek donemin kisaltilmasi ya da tamamen Onlenmesidir

(Coskun ve Giirbiiz, 2017).

Tuz kaybi ile seyreden KAH olgularinda mortalite oran1 yiiksektir; kriz donemlerini
atlatan bireylerde ise kalic1 norolojik hasar gozlenebilmektedir. Cinsiyet belirleme
stirecine dair belirsizlikler, bu ¢ocuklarda uzun vadeli psikoseksiiel etkilenmelere
neden olabilmektedir. Dogum sonras1 erken donemde alinan tek kan Ornegi ile
genellikle yalnizca tuz kaybettiren formlar tespit edilebilmekteyken, basit virilizan ve
klasik olmayan olgularin 6nemli bir bolimii ancak 1-2 hafta i¢inde alinan ikinci

ornekle taninabilmektedir (Bakar, 2012).

Yenidogan doneminde yapilan KAH taramalari sayesinde hastaliga erken tani
konulabilmekte, uygun tedaviye zamaninda baslanarak KAH kaynakli mortalite
onlenebilmektedir. Ulkemizde bu taramaya 2019 yilindan itibaren birgok ilde
baslanmistir (Almis, 2021).

2.5.5. Kistik fibrozis

KF, o6zellikle solunum ve sindirim sistemlerinde kronik komplikasyonlar olmak
tizere multisistem tutulumu olan otozomal resesif bir akciger hastaligidir (Ciddi ve

Kabasakal, 2023). Bu hastalik, 7. kromozomda yer alan ve KF transmembran iletici
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diizenleyici proteini kodlayan CFTR geninde meydana gelen mutasyonlara bagh

olarak gelisir (Coskun ve Giirbiiz, 2017).

Terdeki sodyum ve klor diizeyleri patolojik olarak yiikselmis olup; bununla birlikte
sindirim fonksiyonlarinda yetersizlik, ekzokrin pankreas islev bozuklugu, mukoz bez
sekresyonlarinin artmig viskozitesi sonucu gelisen obstriiktif akciger hastalig1 ve

enfeksiyonlara yatkinlik gézlenmektedir (Er¢in ve Ovali, 2018).

KF taramasinda kuru kan Orneginde immiinoreaktif tripsinojen (IRT)
diizeyi olglilmekte yiiksek IRT saptanan olgularda dogrulama amaciyla ter testi
uygulanmaktadir. Kesin tani, terdeki klor konsantrasyonunun kantitatif olarak
degerlendirildigi ter testi ile koyulur. Pozitif bulunan ter testi sonucunun ardindan,
KF tanisinin kesinlestirilebilmesi i¢in test en az bir kez daha yinelenmeli ve

tekrarinda da klor diizeyi yliksek olarak saptanmalidir (Coskun ve Giirbiiz, 2017).

Saglik Bakanligi’nin verilerine gore; 2016 yilinda 5737, 2017°de 3306 ve 2018’de
2674 yenidogan taramaya tabi tutulmus olup, bu yillarda sirasiyla 152, 117 ve 107

olguya ileri incelemeler neticesinde kesin KF tanis1 konmustur (Almis, 2021).

2.5.6. Spinal muskuler atrofi

SMA, kalitsal gecis bicimi olarak otozomal resesif, X’e bagl resesif ya da otozomal
dominant sekilde izlenebilen ve spinal kordun anterior boynuz hiicreleri ile beyin
sapindaki motor g¢ekirdeklerin dejenerasyonuna bagli olarak gelisen, ilerleyici kas
zay1flig1 ve atrofi ile seyreden genetik bir néromuskiiler hastaliktir. Tan1 koymada
kullanilan baslica kriterler arasinda dogumsal hipotoni, her iki iist ve alt ekstremitede
esit diizeyde kas gii¢siizliigii, tremor, eklem kontraktiirleri, omurga egriligi (skolyoz)
ve lingual kaslarda fasikiilasyon bulunmaktadir. En yaygin goriilen kalitim modeli
otozomal resesif olup, 5q11.2—-13.3 kromozomal bolgesinde yer alan survival motor
noron genindeki delesyonlar sonucu hastalik gelismektedir (T.C. Saglik Bakanligi,

2022).
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Tiirkiye’deki yliksek akraba evliligi orani, otozomal resesif kalitim gosteren diger
hastaliklarda oldugu gibi SMA hastaliginin da prevalansini ve tasiyicilik sikligini
artirmaktadir (Yiicel ve Yiiksel, 2023).

Tarihsel olarak SMA, pediatrik baslangich (tip 1 ila 3) {i¢ ana tipe ve daha az yaygin
olan biri dogum Oncesi baslangicli (tip 0) ve digeri yetiskin baslangi¢h ve daha hafif
bir fenotipe sahip (tip 4) olmak {izere iki tipe ayrilmistir. Bu siniflandirma, baslangic

yas1 ve tedavi edilmeyen hastalarda elde edilen maksimum motor fonksiyona

dayanmaktadir (Mercuri ve ark., 2022).

Werdnig-Hoffmann hastalig1 olarak da bilinen SMA tip 1, hastaligin en agir alt
tipidir. Dogumdan itibaren belirti verir; bebeklerde belirgin hipotonisite, bas kontrolii
saglayamama, oturamama ve siddetli solunum giigliigii gézlenir. Mekanik solunum
destegi olmaksizin yasam siirdiiriilemez ve ortalama yasam siiresi genellikle iki yasin
altindadir. SMA tip 2, klinik acidan orta siddette seyreden bir formdur. Belirtiler
genellikle 6. aydan sonra ve 18. aydan Once ortaya c¢ikar. Bu olgular destekle
oturabilir, ancak bagimsiz yiiriime yetisi gelismez; bazi durumlarda 6zel cihazlarla
ayakta durabilirler. Solunum fonksiyonlarinda bozulma ve erken baglayan skolyoz,
bu tipte one ¢ikan semptomlardandir. SMA tip 3, diger adiyla Kugelberg-Welander
hastalig1, hastaligin en hafif klinik formudur. Genellikle 18. aydan sonra semptomlar
ortaya c¢ikar. Bu olgular yiiriiyebilir; ancak proksimal kaslarda belirgin gii¢siizliik
mevcuttur. Sik diisme, merdiven ¢ikarken ve ¢omelip kalkarken zorlanma gozlenir.
Baslangic yasi degisken olmakla birlikte, semptomlarin ge¢ baslamasi daha hafif
seyirle iligkilidir. SMA tip 4, erigkin donemde baslayan ve olduk¢a nadir goriilen bir
formdur. Geg baslangicli SMA olgularinda (6zellikle tip 3 ve 4), kas giiciinde azalma
cogunlukla yavas seyirlidir ve solunum sistemi genellikle etkilenmez. Hastalar yillar
icinde giderek mobilitelerini kaybederek yiiriimede belirgin giicliik yagamaya baslar
(https://www.itfnoroloji.org/SMA/spinalmuskuler2.htm Erisim tarihi: 16 Haziran
2025).

Son donem SMA tedavilerine iliskin veriler, klinik bulgular heniiz baglamadan ve
motor néron hasari meydana gelmeden dnce uygulanan tedavilerin en iyi sonuglari
sagladigin1 gostermektedir. Bu durum, erken tan1 konulmasinin ve genetik taramanin

kritik Onemini vurgulamaktadir. Tiirkiye’de, 9 Mayis 2022 itibariyle SMA,
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Yenidogan Tarama Programi’na altinci hastalik olarak dahil edilmistir (Yiicel ve
Yiiksel, 2023). SMA’nin kiiresel insidans1 yaklasik her 6000—-10000 canli dogumda
bir olarak bildirilmis olup, Katkas irkinda tastyicilik oranit %2,7 (yaklasik 1/37)
diizeyindedir. Tirkiye’de 2020 yili itibariyle SGK kayitlarina gore yaklasik 1300
SMA hastast mevcuttur; diinya genelinde ise hasta sayisinin 30000 ila 50000

arasinda oldugu tahmin edilmektedir (Demiryiirek ve Saracaloglu, 2021).
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3. GEREC VE YONTEM

3.1. Arastirmamn Tipi

Caligma, tanimlayici tipte olup niteliksel yontemle yapilmistir.

3.2. Arastirmanin Yeri ve Zamani
Aragtirma Sakarya ilinde bulunan ASM’lerde 2025 yilinda yapilmistir. Veriler
01.06.2025-30.06.2025 tarihleri arasinda toplanmaistir.

3.3. Arastirmanin Evreni ve Orneklemi

Arastirmanin evrenini Sakarya ilindeki ASM’lerde aile hekimi olarak calismakta
olan ve yenidogan tarama reddi ile karsilasan hekimler olusturmaktadir. Aile
hekimlerine telefonla ulasilip ¢aligmayi kabul edenlerin goriisme icin calistigi
ASM’ye gidilmistir. Veri doygunluguna ulasildiginda goriismelere son verilmistir.
Boylelikle ¢alisma grubu yenidogan tarama reddi ile karsilamis, cesitli

sosyodemografik 6zelliklere sahip 16 aile hekiminden olugmaktadir.

3.4. Veri Toplama Araci ve Yonetimi

Arastirmada veriler, yar1 yapilandirilmig bir anket formu kullanilarak toplanmuistir.
Anketin ilk boliimiinde katilimcilarin sosyodemografik verilerini belirlemek i¢in 6
soru bulunmaktadir. Ikinci béliimde ise aile hekimlerinin yenidogan taramasini
reddeden ebeveynlerle iletisimini ayrintili bir sekilde degerlendirmeyi amaglayan 5
acik uglu soru yer almaktadir. Anket formunda sorulan sorular, taramay1 reddeden
ebeveynlerle aile hekimlerinin iletisimini daha 1yi anlamak amaciyla literatiir destekli
olarak hazirlanmig ve derinlemesine goriismeler yapilmasina imkan verecek sekilde
tasarlanmistir. Arastirma konusu ile ilgili kapsamli bir literatiir taramas1 yapilarak
gbriisme sorularina yonelik kavramsal bir c¢ergceve olusturulmustur. Anket
hazirlanirken sorularin katilimcilar1 yonlendirmeyecek sekilde agik ve anlasilir
olmasi ve akiciligin saglanmasi 6n planda tutulmustur (Ek-3).

Calismaya katilan aile hekimlerine, goriisme oncesinde gerekli bilgiler verilmis ve
sOzIlii onamlar1 alinmistir. Katilimcilara, katilimlarinin tamamen goniilliiliik esasina

dayandigi, istedikleri takdirde c¢alismaya katilimlarmmi sonlandirabilecekleri,
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calismanin amaci ve yiriitiildigii kurulus hakkinda bilgiler verilmistir. Ayrica
toplanan verilerin sadece bilimsel amaglar i¢in kullanilacagi, kisisel bilgilerin
alinmayacagi agiklanmistir.

Gortismeler, katilimcilarla belirlenen zamanlarda, 01.06.2025-30.06.2025 tarihleri
arasinda  Sakarya ilinde katilmecilarin  ¢alistigt  ASM’lerde yiiz  yiize
gerceklestirilmistir. 2 katilimer yillik izinde oldugu i¢in telefonla goriisme
saglanmistir. Katilimcilarin izniyle ses kaydi alinmis ve notlar tutularak goériisme
yapilmistir. Gorlismeler, karsilikli ayni diizeyde oturarak, aktif dinleme ve soru
yardimiyla ger¢eklesmistir. Goriismeler ortalama 30 dakika stirmiis olup elde edilen
ses kayitlar1 ve notlar daha sonra arastirmaci tarafindan yazi formatina ¢evrilmis ve

analiz asamasina gecilmistir.

3.5. Verilerin Analizi

Bu calismada elde edilen goriisme verileri, katilimeilarin sahip oldugu 6n bilgileri,
algilar ve tutumlar1 ortaya koymay1 hedefleyen bir bakis acistyla ayrintili bigimde ele
almmustir. Nitel veri analizine uygun olarak, metinler icerik analizi yOntemi
dogrultusunda sistematik bigimde incelenmis; tekrar eden ifadeler ve wvurgular
dogrultusunda temalar, alt temalar ve kategoriler olusturularak anlamli biitiinler
haline getirilmistir. Bu kavramsal cerceve, elde edilen verilerin derinlemesine
yorumlanmasina ve Oriintiilerin anlagilmasina olanak saglamistir.

Arastirmanin ilk asamasinda, gergeklestirilen goriismeler arastirmaci tarafindan
elektronik ortamda yazili metne doniistiiriilmiistiir. Elde edilen bu veriler, iki
bagimsiz arastirmaci tarafindan defalarca okunarak dikkat ¢eken, siklikla tekrar eden
konular 6zenle not edilmistir. Temalarin belirlenme siireci; goriismeler esnasinda ve
sonrasindaki okumalarda alinan notlara dayanarak, arastirma amacina uygun sekilde
yapilandirilmistir.  Olusturulan bu temalar, {iclincii bir bagimsiz arastirmaci
tarafindan ayrica degerlendirilmis ve kontrol edilmistir. Izleyen asamada, iic
aragtirmaci bir araya gelerek temalar {lizerine tartigmig ve ortak bir goriis birligine
ulasmigtir. Veriler, bu tematik c¢erceve dogrultusunda kategorilere ayrilarak
sistematik bir sekilde analiz edilmistir. Tema ve kategori olusturma siireci dongiisel
olarak yinelenmis, bdylece arastirma sorusuyla iligkili bulunan anlamli veri

parcalariin bulgular bdliimiinde sunulmasi saglanmistir. Verilerin nicel analizi i¢in
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SPSS v.20 (Chicago, IL, USA) istatistik paket programi kullanilmis; nitel veri

analizinde ise uygun analiz programlari tercih edilmistir.

3.6. Arastirmamn Kisithhklan

Nitel aragtirmalarda, elde edilen verilerin evrene genellenmesinin sinirli olmasi
sebebiyle ¢alismada ulagilan bulgular yalnizca aragtirmaya dahil edilen katilimct
grubunun goriis ve deneyimlerini yansitmaktadir. Verilerin gegerliligi ve
yorumlanabilirligi, arastirmanin yiiriitiildiigii donemin kosullar1 ile sinirli olup,

yalnizca goriigme siirecinde elde edilen bilgilerle sinirli kalmaktadir.

3.7. Arastirmanin Etik Yonii

Arastirma, Sakarya Universitesi T1ip Fakiiltesi Girisimsel Olmayan Arastirmalar Etik
Kurulu'nun 19.11.2024 tarihinde vermis oldugu E.421167 sayili onay1 ile
gerceklestirilmistir  (Ek-1). Arastirma kapsamina dahil edilen katilimecilara,
calismanin amaci, yanitlarin gizliligi ve elde edilen verilerin yalnizca bilimsel
amaglarla kullanilacagi konusunda gerekli bilgilendirme yapilmistir. Bu
aciklamalarin ardindan gonilliilik esasina gore katilim saglayan aile hekimleri
ornekleme dahil edilmigtir. Katilimc1 mahremiyetini korumak amaciyla, goriisme

siirecinde elde edilen verilerde kisisel isimlere yer verilmemistir.
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4. BULGULAR

Aragtirma Sakarya ilinde aile hekimligi yapmakta olan 16 doktor ile yiiriitilmiistiir.
Katilimcilarin  yas ortalamast 38.56 + 10.42 Standart Sapma (SS) yildir.
Katilimeilarin %62,5°1 (n=10) kadin, %37,5’1 (n=6) erkektir. Katilimcilarin %50’si
(n=8) >10 wyil, %25’1 (n=4) 5-10 yil, %251 (n=4) ise 0-5 yillik hekimdir.
Katilimcilarin %43,75’1 (n=7) >10 y1l, %12,5’1 (n=2) 5-10 y1l, %43,75’1 (n=7) ise O-
5 yillik aile hekimidir. Katilimcilarin medeni durumu %68,75°1 (n=11) evli, %31,25’1
(n=5) bekardir. Katilimcilarin g¢ocuk sayisi ortalama 1.00 £ 0.97 SS olarak
hesaplanmistir. Aile hekimlerinin yenidogan taramasini reddeden aileler ile
iletisimini degerlendirmek, tarama reddinin sebeplerini saptamak ve tarama reddi ile
miicadelede neler yapilabilecegini ortaya koymak amaciyla yiiriitiilen bu ¢alismada
katilimcilarla gergeklestirilen goriismelerden elde edilen veriler dogrultusunda
belirlenen tema, alt tema ve kategoriler Tablo 4.1°de sunulmustur. Belirlenen tema
ve alt temalar hakkinda kapsamli agiklamalar yapilmis; her kategoriye iliskin olarak
katilimcilardan elde edilen 6rnek ifadelere vurgu yapilmistir. Goriisme verilerinden
elde edilen nitel bulgular; “tarama reddi” ve “tarama reddi ile miicadele” olarak iki

tema altinda sunulmustur.

Tablo 4.1. Aile Hekimlerinin Yenidogan Taramasimmi Reddeden Ebeveynler ile

Iletisim Deneyimleri icin Belirlenen Tema, Alt Tema ve Kategoriler

Tema Alt Tema Kategori

Komplo teorileri

Tarama reddinin nedenleri Dini/manevi sebepler

Cevrenin etkisi

Tarama Reddi Nedenin sorgulanmasi

Acik ve anlagilir bilgilendirme

Tarama reddine iletisim yaklagimlar Ekip calismasi

Kisiye zel yaklasim

Hekim tecriibesi

Miicadele siirecinde etkili faktorler Somut vaka 6rnekleri

Samimiyet ve empati

Tarama Reddi ile Miicadele Sosyal medya denetimi

Mecburi uygulama ve yaptirim

Tarama reddinin dnlenmesine yonelik
Oneriler

Ebeveyn egitim programlari
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4.1. Tarama Reddi

Katilimc1 aile hekimleri ile yapilan derinlemesine goriismeler incelendiginde
hekimlerin ebeveynlerle yiiriittiikleri iletisim pratiklerinin 6énemli bir boliimini
yenidogan taramasina iligkin ret olgularinin olusturdugu belirlenmistir. Bu baglamda
aile hekimlerinin tarama reddi ile ilgili goriisleri; tarama reddinin nedenleri ve tarama
reddine iletisim yaklasimlar1 olmak {izere iki alt tema altinda, her bir alt tema igin

tanimlanan kategoriler ¢ergevesinde degerlendirilmistir.

4.1.1. Tarama reddinin nedenleri

Katilimci aile hekimleriyle yapilan goriismelerde katilimcilarin biiyiik bir boliimiiniin
ebeveynlerin yenidogan taramasini reddetme davranisini yalnizca bir tutum olarak
gormekle kalmayip; reddin arkasindaki biligsel, duygusal ve sosyokiiltiirel nedenleri
sistematik olarak sorgulamaya ve bu nedenlerin iizerine odaklanmaya egilimli
olduklar1 goriilmistiir. Katilimcilarin tarama reddi nedenleri ile ilgili sdylemleri;
komplo teorileri, dini/manevi sebepler ve c¢evrenin etkisi olmak iizere li¢ kategori

altinda degerlendirilmistir.

4.1.1.1 Komplo teorileri

Katilimer aile hekimleriyle yiiriitilen goriismelerde, ebeveynlerin yenidogan
taramasini reddetme nedenleri arasinda komplo teorilerine dayali kaygilarin sik¢a yer
aldig1 goriilmistir. Katilimeilar, 6zellikle ailelerin topuk kani 6rneginin alinmasinin
bebeklerin genetik bilgilerinin kopyalanip {igiincii taraflarca kullanilacagi veya
kisisel verilerin ticari/etik dis1 amaglarla paylasilacagi yoniinde giiglii bir korku

tasidiklarini bildirmislerdir.

K2: “...en sik aldigim cevap genetik bilginin ¢calinacagim diisiinmeleri. Tabi diyemiyorsunuz
kim senin ¢ocugunun genetigini ne yapsin dive. Insanlarin kendini degerli hissetmek istemesi
mi baska bir sey mi var bu inancin altinda ¢ézemedim ama boyle komplo teorileri diisiinen

ebeveynlerin sayisi az degil...”
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K3: “..son zamanlarda ozellikle genetik bilgi calintyor saklaniyor tarzi séylemlerle
geliyorlar son zamanlarda biraz daha bu 6n planda. Zararl oldugunu diisiiniiyorum diyen
var kanimi yurtdisina satacaklar diyen var kamim yurtdisina gidecek incelenecek

>

incelenmesini istemiyorum diyen var. Komplo teoileri olduk¢a revagta...’

K4: “...komplo teorileri iiretenlerle ¢ok sik karsilasiyoruz. Bir defasinda bir baba, bu testleri
vapan yerler c¢ocugun DNA’sini alipp yurt disina génderiyormus gibi bir soylemde

’

bulunmustu...’

K5: “..genetik bilginin ¢alimp kullanilacag diisiincesi reddedenler arasinda oldukg¢a
vaygin. Kandan genetik bilgi ¢ikarilip yurtdisina goénderilecek c¢ocuklarimizin genetigi

’

calinacak gibi bir séylemleri var ailelerin...’

K7: “..ebeveynler ¢ogunlukla alinan kanlarin ¢ocugun genetigini tespit edip aleyhine
kullamilabilecegini ongoriiyorlar hatta bazilart bu veriler ileride sigorta, is basvurusu veya
baska kétii niyetli amaclarla kullanilabilir gibi endiseleri oldugunu soyliiyor. Cocuga zarar

verilebilecegi kuskular: oluyor...”

K8: “...aldigim cevaplar genelde giivenlik ve gizlilik odakli. Bu kani aliyorlar, DNA bilgisi
¢tkiyor, bunu ileride bize zarar vermek igin kullanmirlar gibi uydurma teorilere inananlar

cok...”

K12: “...genellikle bu tiir kaygilar kulaktan dolma bilgilerden, sosyal medyadan veya yakin
cevreden duyulan yarim yamalak seylerden kaynaklaniyor. Ebeveynler sik¢a bunu
yaptirirsak genetik bilgilerimiz saklanir, ileride ¢ocugumuz bundan zarar goriir ya da bu
numuneler farkli amaglarla kullamilir gibi endiseler dile getiriyorlar. Komgudan, internetten

veyahut tamidik birinin anlattigindan yola ¢ikarak kafada iyice kuruyorlar...”

K14: “..ozellikle sosyal medyadan yayilan gizlilik ve komplo séylemleri ¢ok etkili oluyor;
bir yorum, paylasim ya da kisa video bile ailelerde derin bir kusku uyandwrabiliyor. Mesela
gecen ay gortismede bir anne, bunlar DNA topluyormus diye séylendigini aktardi. Ne testin
amaci ne de alinan drnegin niteligi hakkinda dogru bilgi olmasina ragmen. Insanlar bu tiir
ifadeleri hizla paylagiyor, birinin séyledigini digerleri dogru kabul ediyor ve korku birbirine
aktartliyor; sosyal aglarda dolasan yarim yamalak bilgiler, dogrulugu kontrol edilmeden

kabul gériiyor...”
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K16: “...stk duyulan kaygilar genellikle ¢cok net ve kisa ciimlelerle geliyor. Veriler saklanir,

DNA’lar1 aliyorlar gibi. Bu tiir soylemler genelde belirsizlikten ve kulaktan dolma

’

bilgilerden besleniyor...’

4.1.1.2 Dini/manevi sebepler

Katilimer aile hekimleriyle yapilan goriismelerin analizi sonucunda tarama reddinde
dini/manevi sebeplerin 6nemli bir yer kapladig1 goriilmiistiir. Katilimcilarin birgogu
ailelerin tarama Onerisini degerlendirirken kadercilik veya ilahi takdir vurgusunu 6ne
cikardiklarini bu sebeple tibbi girisimlere mesafeli durduklarini belirtmistir. Buna ek
olarak bazi katilimcilar, dini normlarin veya cemaat i¢inde paylasilan inanglarin
etkisiyle taramay1 etik/ahlaki agidan sorgulayan tutumlarla karsilagtiklarini; viicut
biitiinltigline iliskin kaygilar, dogalliga donme egilimleri veya tibbi verinin kaderle
celisecegi inanci gibi gerekgelerin reddi gliglendirdigini ifade etmislerdir. Bir kisim
katilimci ise ailelerin ¢gocugunun cani yanmasina dayanamadigini bu sebeple de retle

karsilastigini belirtmistir.

K1: “...topuk kam reddinde dini sebepler olabiliyor, fikri sebepler olabiliyor, kisilerin bazi
manevi sebepleri olabiliyor. Mantiksiz gerekgelerle reddediyorlar. Ben hi¢birini mantikl
gormiiyorum. Belki dini sebep bir nebze olabilir ama onu da mantikli bulmuyorum. Higbir
din ¢ocugun saglhgim sthhatini engellemesini kimseye emretmez farz kilmaz ama iste hasta

reddediyor...”

K3: “...aldigim cevaplar ¢ok farkli olabiliyor ama en sik karsilagtigim gerekcelerden biri,

bebegim daha ¢ok kiigiik, cani yanmasin dayanamam oluyor...”

K5: “...cammin yandigini gormek istemiyorum deyip yaptirmak istemeyen ebeveynler de

”»

var...

Ko6: “...dini gerekgeler cesitli bigimlerde geliyor. Bazist dogrudan her sey kaderde var,
bizim miidahale etmemiz dogru degil diyor erken tani koyup tedaviye baslamak kaderi
degistiriyor gibi algilaniyor. Bazisinin ise kan alinmasina dair hassasiyeti oluyor. Bir kesim
de orneklerin laboratuvarda saklamp baska amaglarla kullanilacagint ve bunun inanglarina

bl

aykiri olabilecegini soyliiyor ...~

27



K7: “...dini sebeplerle reddedenler de karsilagtim ézellikle benim hizmet verdigim bolgede
dini tarikatler biraz yaygin. Reddin geldigi kisim da daha ¢ok burast inanilmaz bir kadercilik
anlayislart var ne gelirse Allahtan diyorlar. Ben baglarindaki kisinin bu konuda ¢ok etkili

’

oldugunu diisiiniiyorum...’

K9: “...dini sebeple reddeden de oluyor tabi gecen daha basima geldi anne baba ne

olacaksa olacak, Allah takdir etmistir deyince olay bitiyor ne anlatsaniz nafile...”

K10: “...koruyucu saglik uygulamalarinin temel mantigindan bihdaber kalabiliyorlar. Bunun
arkasinda da bana gére egitim diizeyindeki farkhiliklarin dogurdugu bir kaderci anlayis
yatiyor. Kaderimizde ne varsa o olur basa gelen ¢ekilir diisiincesi, ailenin erken teshis

firsatlarin geri plana itiyor...”

K13: “...ne olursa olsun ¢ocuk benim ¢ocugum takdiri ilahi deyip reddeden de var kanmi

alimirken ¢ok cani yaniyor ben istemiyorum deyip reddeden de...”

K15: “...gozlemlerime gore reddin onemli bir kismi dini kaynakli ve bunun arkasinda giiclii
bir kadercilik perspektifi bulunuyor. Bu perspektifte, saghk miidahaleleri konusundaki nihai
degerlendirme genellikle ilahi takdirle bagdastiriiyor; dolayisiyla bilimsel argiimanlar bu

’

cevrede pek bir ise yaramyor...’

K16: “...inan¢la da alakali oldugunu diisiiniiyorum ¢iinkii yani evet her kesimde var ama

’

dini duygulart manevi duygulart baskin olan kisilerde daha ¢ok gériiyorum...’

4.1.1.3 Cevrenin etkisi

Katilimcilar ret sebeplerinin arasinda sosyal ¢evrenin ve aile i¢i dinamiklerin belirgin
bir rol oynadigini vurgulamistir. Ozellikle genis aile yapisinda, ailenin saygin ve
etkili bir biiyligliniin veya kanaat Onderinin tutumunun bireysel kararlar
yonlendirmede giiglii bir belirleyici oldugunu ifade etmislerdir. Bunun disinda anne-
babalarin akraba ve yakin arkadas ¢evresinden edinilen sozlii 6gretilerden, komsu ve

tanidiklarin  deneyim paylasimlarindan etkilendikleri; ayrica sosyal medya
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platformlarinda dolagan iddia ve paylagimlarin bilgi akisin1 hizlandirip kaygilari

pekistirdigi belirtilmistir.

K2: “..ozellikle aile biiyiiklerinin etkisini goriiyorum ¢ok gen¢ anne babalarda anane ve
babaanne faktorii oldukga etkili. Cocuk sanki onlarin ¢cocuguymus gibi kararin da onlara ait
oldugunu diisiiniiyorlar sanirim sadece topuk kani degil bir¢ok islemde olduk¢a etkili olam

>

davar...’

’

K4: “...kulagima béyle geldi, Facebook ta video gordiim gibi seyler soyliiyorlar..."

K5: “..insanlar internette veya c¢evrelerinden duyduklart asisiz anlatilanlara kolayca
hemen inantyor konuyla ilgili fazla bilgileri de olmadigindan inanmalar: kolaylasiyor

tabi...”

K8: “...az da olsa ailesinin etkisi altinda kalan bir grup da var kendi anne babalar:

’

yaptirmayin iyi degilmis diyorlar ¢cocugun anne babasi da bunu kabulleniyor yaptirmiyor...’

Kl11: “...sosyal medya en biiyiik diigmanimiz bence ret konusunda orada donen sagmasapan

paylasimlar aileler arasinda inamilmaz hizli yayiliyor. Inamilmaz bir etkilenme séz konusu

’

cok stk bir sekilde de inanmis oluyorlar korii koriine derler ya hani aynen éyle...’

K12: “..bazen anne baba arasinda ikilik oluyor biri yaptiralim derken digeri ben
arkadasimdan séyle soyle duydum iyi degilmis yaptirmayalim diyor. Genelde de yaptirmak

istemeyen baskin olup isteyeni de ikna ediyor...”

K13: “..esinin dostunun deneyiminden etkilenenler oluyor aslinda tarama igin kotii
deneyimi olan yok ama adam asilara karsi onyargili diyelim biitiin tibbi girisimlere karsi

dolu geliyor zaten genelde taramayi reddedenler asiyt da reddediyor...”

4.1.2. Tarama reddine iletisim yaklasimlari

Katilimer aile hekimleri ile yapilan goriismeler incelendiginde katilimeilarin tarama
reddini anlamaya yonelik cesitli iletisim yaklagimlar1 gelistirdikleri gorilmiistiir.
Katilimcilar bu yaklasimlarin; once ailelerin kaygilarin1 dinleme ve bu kaygilarin

neden ileri geldigini tespit etmeye yOnelik sozel sorgulamalari, ardindan yanlis
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bilgileri diizeltmeye ve taramanin amacini, igerigini, faydalarini acik, drnekleyici ve
kisiye Ozel uygun bir dille yeniden anlatmayi igerdigini ifade etmislerdir. Bu
baglamda bahsedilen konular; nedenin sorgulanmasi, agik ve anlasilir bilgilendirme,

ekip ¢alismasi ve kisiye 6zel yaklasim olarak dort kategoride degerlendirilmistir.

4.1.2.1. Nedenin sorgulanmasi

Aile hekimleri tarama reddiyle ilk karsilastiklarinda yaptiklart ilk isin reddin
nedenini sorgulamak oldugunu belirtmislerdir. Hekimler, 6nce empatik dinleme ve
yargilamayan bir tutum sergileyerek ailelerin kaygilarin1 ifade etmelerine olanak
tanidiklarini; ardindan ortaya ¢ikan yanlis kanilar1 veya eksik bilgileri tespit edip,

hangi noktalarin 6zellikle endise yarattigini belirlediklerini ifade etmislerdir.

K1: *“..biz once hastamin neden yaptirmak istemedigini ogrenmeye c¢alisiyoruz tabi.
Sebeplerden bahsetmistik bir¢ok sebebi olabilir bu durumun bunlarin bir gerekgesini

ogrenmeye ¢alisiyoruz...”

K3: “..yenidogan taramalarumin ne kadar énemli oldugunu biz biliyoruz ama karsi taraf
icin bunun siradan bir prosediir olmadigimi diisiinmek lazim o yiizden istemeyen ailelerle

’

karsilastigimda once ¢ekincelerinin nedenini anlamaya ¢alisiyorum...’

K4: *“..oncelikle durup ne diisiindiigiiniizii merak ediyorum diye soruyorum, itirazin

nedenini anlamaya ¢alistyyorum...”

K5: “...aileyi iyice sorgulayip kék nedeni anlamaya ¢aligiyorum...”

K7: “..ben once tarafsiz kalip yargilamadan sorunu neden boyle diisiindiiklerini neye

dayanarak istemediklerini anlamaya ¢alisiyorum...”
K9: “...once ‘Neler duydunuz, kim ne séyledi’ diye konuyu agiyorum hastalar bazen kapali

kutu olabiliyor iyice sorgulamak lazim. Giiven ortami olusturdugunuzda daha rahat bir

sekilde ¢ekincelerini paylasiyorlar...”
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K13: “...sakin bir tavir daha ¢ok ise yartyor gibi diisiiniiyorum. Once ‘anlatin bakalm, sizi
ne endiselendiriyor’ diyerek agiyorum sohbeti, karsilikli bir giiven alani olusturmaya
calistyorum. Bazi aileler gergekten sadece bir séylentiye inandiklart icin ¢ekiniyor, bazilar

>

ise gecmigste yasadiklar: kétii bir tecriibeyi genelliyor...’

K16: “...boyle durumlarda ilk refleksim artik savunmaya ge¢mek degil, kaynagini anlamaya

calismak oluyor. Onceden hemen ‘Hayir dyle degil’ diye tepki verirdim ama simdi, ‘Bunu

>

nerede duydunuz, isterseniz birlikte bakalim’ demeyi tercih ediyorum...’

4.1.2.2. Acik ve anlasilir bilgilendirme

Katilimcilar ailelerle konusurken agik ve anlasilir bir sekilde bilgilendirme yapmanin
iletisimi kuvvetlendirdigini ifade etmislerdir. Katilimec1 aile hekimlerinin bir¢ogu
tibbi terimlerin miimkiin oldugunca giinliik dile ¢evrilmesi, kisa ve hedefe yonelik
aciklamalarin  kullanilmasi; gerekirse grafik, sema veya basili broslir gibi
gorsel/dokiimental desteklerin devreye sokulmasiyla ailelerin konuyu daha iyi

kavradiklarini belirtmistir.

Ki1: “..hastaya bu gerekcelerin bilimsel yollarla aslinda makul olmadigini, dogru
olmadigint devletin bu programla ¢ok fazla ¢ocugu saghgina kavusturdugunu ve bazi
hastaliklarda da erken tespit edilmezse ¢ok ciddi sikintilarin olacagini lisan-1 miinasip yani

’

hastamin anlayabilecegi bir dille anlatmaya ¢alisiyoruz inandirmaya ¢alistyoruz hastayi...’

K2: “..mevzuyu anlatiyoruz, tarama nedir biz bu taramayi neden yapiyoruz hangi

’

hastaliklara karst yapryoruz neden yapmamiz gerekiyor tane tane anlatiyoruz...’

K4: “..aynntil olarak bu testlerin ¢ocugun lehine olarak yapildigini kendilerinin de
ebeveyn olarak erken teshisin ne kadar onemli oldugunu bu sayede hem cocuk hem de

>

kendileri i¢in hayat kurtarict oldugunu anlatmaya ¢alisiyorum...’

Ko6: “...dilim déndiigiince a¢iklamaya anlatmaya ¢alisiyorum ama tabi eger ¢ok inanmissa
bu inanct kirmak hi¢ kolay olmuyor. Caninin yandigint gérmek istemiyorum deyip yaptirmak
istemeyen ebeveynler de var burada isimiz biraz daha kolay oluyor kan alim stirecini detayl

bir sekilde giizelce anlatryorum. Bu grubun daha ikna edilebilir oldugunu diisiiniiyorum. Her
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ne kadar ret durumlarinda sinirlensem de durup hastayt dinlemeye anlamaya ¢alistyorum

mutlaka...”

K7: “..dinledikten sonra ben de kendi kisa ama net aciklamami yapryorum: neden
yapiyoruz, neyi hedefliyoruz, islem nasil uygulaniyor, riskleri ne. Kisa, sade anlatim etkili

>

oluyor...’

K11: “...testin amaci su diyerek sade bir dille basitlestirerek agikliyyorum. Hangi hastaliklar,
hangi yontem, sonu¢larda ne yapiyoruz bunlari anlatip bilgilendirmeye ¢alistyorum dilim

dondiigiince...”

K14: “...tabiki yalin anlasilir bir dille durumu anlatmaya ¢alisiyoruz ben bazen gorsellerle
de destekliyorum anlattiklarimi daha etkili oluyormus gibi geliyor. Bir kisim ebeveyn
gercekten konu hakkinda bilgisiz bu ailelere giizelce agik bir sekilde anlattigimizda ‘evet
hocam haklhisiniz yaptiralim’ dedikleri oluyor. Bir kissm da var ne yaparsamiz yapin asla

kararindan dénmiiyor...”

4.1.2.3. EKip calismasi

Katilimcilar, yenidogan taramasini reddeden ebeveynlerle yiiriittiikkleri goriismelerde
tek basina hekim odakli bir yaklasimin smrli kaldigini; aile sagligi elemanlar
(hemsire, ebe, toplum sagligi calisani vb.) ile esglidiimlii calisildiginda iletisim

etkinliginin ve kabul oranlarinin arttigini ifade etmislerdir.

K1: “...bizden ¢ok zaten hemgireler ugrasiyor sonra onlar ikna edemezse sira bize geliyor.
Ikinci tur bizde farkli bir yiizle farkli bir agizla ayni seyleri onlara anlatiyoruz inandirmaya

calistyoruz...”

K2: “...ashinda daha ¢ok hemgire hammlar ilk etapta karsilasiyorlar ama sonrasinda bize
sekenler oluyor. Onlar gerek topuk kanmi taramasinda olsun gerek asilamada olsun her ay
her ay aym hastalara daha ¢ok maruz kalwyorlar. Ben genelde baslangicta reddeden
hastayla konusuyorum baktim ikna olmayacak gibiyse denk geldigimde tekrar konusmaya

>

calisiyorum...’
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K5: “...Oncesinde hemsire hammlarimiz da konusmus oluyor onlarla da koordineli
calismaya ozen gosteriyorum. Takipler sirasinda aileyi bizden daha iyi taniyabiliyorlar bu

>

yiizden mutlaka onlarin da fikrini alirim hastayla konusmadan énce...’

K7: “..bizim ekip isleyisimiz soyle: hemsirem hastayt ilk karsiladiginda zaten bir on

degerlendirme yapiyor, hangi kaygilari var tespit ediyor; ben odada ona gore giris

>

yapiyorum hem hasta hem biz daha rahat ediyoruz boyle...’

K13: “..ekip ¢calismasimin onemi yadsinamaz zaten ¢ogu zaman hemgiremiz bizden once

hastayla bu konuda temas etmis oluyor. Asi da olsun tarama da olsun bize kalmadan

>

hemgirelerimizin ikna ettigi hastalarimiz var. Bu konuda isbirligini ¢cok onemsiyorum...’

K14: “...ekip ¢ok onemli. Ebe, hemgire, hekim hep birlikte ayni mesaji verirsek etkisi daha

’

kalict oluyor...~

K16: “...cogunlukia isin ilk temas1 hemgire hanmimlarda oluyor, onlar aym hastalart aylarca
takip ettigi icin hangi ailede kim daha etkili, kim daha hassas, hangi séylem ise yariyor daha

iyi biliyorilar. Cogu kez ilk ret vakasi onlara geliyor zaten, sonra bize seken oluyor...”

4.1.2.4. Kisiye ozel yaklasim

Katilimcr aile hekimleriyle yapilan goriismelerin analizinde, yenidogan taramasini
reddeden ebeveynlerle yliriitiilen iletisim siirecinin tek tip bir yaklasimdan ziyade
kisiye 0Ozel bir yaklasim sergilediklerini belirtmiglerdir. Hekimler, ailelerin ret
gerekcelerinin  ¢esitliligi, ebeveynlerin egitim ve sosyoekonomik durumlarinin
farklilig1 nedeniyle standart bir iletisimin yeterli olmadigin1 bunun yerine her ailenin
endisesini, degerlerini ve karar alma dinamigini 6nceleyerek iletisim kurmanin daha

etkili oldugunu ifade etmislerdir.

K4: “..ebeveynlerin karakter yapisi da devreye giriyor o sirada iletisebilecegimi

’

diigtindiigiim ebeveynlerde sansimi bir deneyip istememelerinin sebebini bir soruyorum...’

K7: “...onlarin endisesi neyse ona gore konusuyorum, mesela aci korkusu varsa islemin
pratik yamm, ka¢ saniye stirdiigiinii, nasil yapilacagini falan anlatiyorum. Gizlilik kaygisi

varsa ona gore yaklasyyorum. Yani kisiye ozel, herkesin endisesi ayni olmuyor...”
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K8: “..ydlardir ayni mahalledeyim, hangi ailenin nasil tepki verdigini az ¢ok biliyorum

artik bende ona gére bir tavir takintyorum tabi...”

K10: “...her aile farkl farkh. Kimisi tibbi terimle konusunca daha ¢ok hosuna gidiyor

mesela kimisine de oldugu gibi ortadan anlatiyorum...”

K11: “...benim hizmet verdigim niifusun demografisi biraz karisik sosyoekonomik diizeyi
yiiksek egitim seviyesi yiiksek olan kesimde ¢ok gormedim ben ret ama tabi ailenin durumuna

kapasitesine gére konusmak lazim kesinlikle...”

Ki15: “..yani burada c¢ok sebepten reddedebildikleri icin aileler ona gére bir diyalog
kurmak gerekiyor. Biz kendi niifusumuzu taniyip bildigimiz icin artik az ¢ok tabi ona gore bir

iletisim stratejisi belirliyoruz diyelim...”

4.2. Tarama Reddi ile Miicadele

Katilimc1 aile hekimleriyle yapilan derinlemesine goriismeler incelendiginde
yenidogan taramasini reddeden ebeveynlerle kurduklart iletisimde ret ile
miicadelenin 6nemli bir yer tuttugu goriilmiistiir. Bu baglamda aile hekimlerinin
tarama reddi ile miicadele hakkinda goriisleri; miicadele siirecinde etkili faktorler ve
tarama reddinin 6nlenmesine yonelik oneriler olmak iizere iki alt tema altinda, her bir

alt tema i¢in belirlenen kategoriler ¢ercevesinde degerlendirilmistir.

4.2.1. Miicadele siirecinde etkili faktorler

Katilimer aile hekimleriyle yapilan goriismelerde, katilimcilar tarama yaptirmak
istemeyen aileleri ikna silirecini etkileyen ¢esitli nedenlerin oldugundan
bahsetmislerdir. Katilimcilarin tarama reddi ile miicadele siirecinde etkili faktorler ile
ilgili goriisleri; hekim tecriibesi, somut vaka drnekleri ve samimiyet ve empati olmak

tizere ii¢ kategori altinda degerlendirilmistir.
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4.2.1.1 Hekim teciibesi
Katilimcilar ailelerin hekimlerin mesleki deneyimine biiyiik 6nem verdigini taramay1
kabul siirecinde belirleyici bir faktor olarak 6ne ciktigin1 belirtmislerdir. Bazi
katilimcilar uzun siire ayni bolgede calisip hizmet vermenin aileleri daha iyi
tanimalarma imkan verdigini; karsilikli taninma ve siireklilik sayesinde gilivene
dayali bir iligki kurulmasinin ise yenidogan taramasinin kabuliinii kolaylagtirdigini

ifade etmislerdir.

K4: “..aile hekimliklerinde niifusumuzu siirekli gordiigiimiiz tamdigimiz bildigimiz icin de
vaklagimimiz iletisimimiz daha farkli olabiliyor. Ben uzun yulardir ayni asm’de ¢alistyorum
hastalarimla bir giiven bagi kurmus haldeyim o yiizden séylediklerimi tecriibelerimi de

ciddiye alip dinlerler...”

K5: “..ikna ettigim ebeveynler oldu. Bunda yirmi yildir aym bélgede hizmet veriyor
olmamin sagladig giivenin etkili oldugunu diigiiniiyorum, ¢cogu ailede ilk adimda ige yariyor.

Sizi yirmi yildwr tantyoruz, anlattiginizi bir dinleyelim dedikleri ¢cok oluyor...”

K8: “...aileyle aym dili kurmak lazim; tecriibe bu dili hizla bulmanizi sagliyor. Hangi aileye

’

hangi 6rnegi vermem gerektigini, hangi yontemin ige yaradigini yillar icinde ogrendim...’

K9: “...bu doktor bu isi biliyor hissiyatini verdiginizde o is tamam bu da tabi belli bir

’

tecriibe gerektiriyor. Hastalar bunu ¢ok ¢cabuk anliyor...’

K12: “...birkag yil aymi yerde ¢aligtiktan sonra hastalarla bir bag kurmus oluyorsun aile
hekimliginde bu cok kiymetli bence. Insanlarin sana bir giiveni olusuyor zaten bu giiven

olustuktan sonra ikna etmek ¢ok daha kolay...”

4.2.1.2 Somut vaka ornekleri
Katilimer aile hekimleri ebeveynlere sunduklari vaka 6rneklerinin ebeveynlerin karar
verme silirecinde etkili bir faktor oldugunu belirtmistir. Katilimcilarin bir¢ogu vaka

ornekleri ve gercek hayat hikayeleri lizerinden hastaliklar1 anlatmanin oldukca etkili

oldugunu belirtmistir.
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Kl1: “...cok net bir sekilde anlatirim yasayacaklarini dogrusu da bu zaten yalan da degil
cocuk oyle oluyor. O yiizden ben yasayacaklarini karsilasacaklarini direkt bir sekilde yiiziine
soyleme taraftartyim. Hastaligi bilmedikleri icin neyle karsilasacaklarini da bilmiyorlar

’

direkt ¢evreden ornek vererek bak ¢cocugun dogarsa boyle olacak derim...’

K2: “..bunlart anlatiyoruz iste bize diyor ki bu hastalik gériilmiiyor ki neden yaptirayim.
Hastalig1 boyle fotograflarla vaka érnekleriyle gosterip anlatmaya ¢alisiyorum. Hastaliklar
hakkinda genel olarak bilgileri yok nelerle karsilasacaklarini ¢ok bilmiyorlar bende gercekle

’

yiizlestirmeye ¢alistyorum...’

K4: “..biriktirdigim vakalardan ayrintili 6rnekler veriyorum. Ornegin FKU tespit etmigiz
diyetle tamamen saglikly biiytimiis gelismis bir ¢cocugu, KH tanist almis sonrasinda hormon
tedavisiyle zeka ve boy-kilo délciimlerinin  normale dénen c¢ocugu falan anlatip

1)

a¢iklyorum...’

K8: “..testlerin sonuglaryla ilgili basart hikdyeleri daha ¢ok anlatilmali. Ger¢ek hayat

ornekleri insanlart daha ¢ok etkiliyor...”

K9: “..carpict vakalar da paylasiyorum. Hastaliklari tek tek acikliyorum tarama
yvaptirmazlarsa karsilasacaklart  durumla yiiz  yiize getirmeye c¢alisiyorum. Biraz
korkutuyorum da diyebilirim ama zaten yasanacaklar: anlatryyorum. Bir ¢ocuk ge¢ kalmig
FKU tedavisi sebebiyle zeka geriligi yasadiginda yine en ¢ok iiziilen ebeveynler oluyor.
Onleyebilecekken bunu tarama yaptirmadiklarinda yasayacaklar: pismanlikla onlar

yiizlestiriyorum...”

4.2.1.3 Samimiyet ve empati

Katilimcilar ebeveynlerle yapilan goriisme siirecinde samimi ve empatik yaklagimin
taramay1 kabul etmelerinde olumlu bir faktdr olarak one ¢iktigini ifade etmislerdir.
Bu yaklagimin, ailelerde giiven tesis ederek savunmaci tutumlar1 azaltma, endiseleri
aciga c¢ikarma ve bilgiyi daha kolay islemelerine olanak taniyarak karar verme

stirecini kolaylastirdig1 vurgulanmistir.
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K2: “...hastalarla ¢ok tartismaya inatlasmaya girmemek gerek. Inatlastikca zaten asla ikna
olmazlar ben onu gordiim. Miimkiin oldugunca sizi anliyorum diyerek iletisim kurmaya

>

calistyorum...’

K4: “...samimiyetin yumusak davranmanin da etkili oldugunu diigiiniiyorum inatlasarak bir

’

sonuca vardigim hi¢bir hasta olmadi meslek hayatim boyunca...’

K7: *“..gecen hafta bir baba sert ¢ikti, “Yaptirmayacagiz” dedi. Ben ona sert cevap
vermedim, tersine “‘Peki, hangi noktadan endiselisin?” dedim. Konustuk¢a korkular: acildi,

biraz halden anlar yaklasmak da bazen isi ¢éziiyor...”

Kl11: “...empatiyle yaklasimin énemli oldugunu diigiiniiyorum ¢iinkii direkt haywr olmaz éyle
sey olur mu diye konuya girince aileler de bu sefer savunmaya gegiyor kendilerini tamamen

’

kapatiyor. Bu sefer iletisim kurmak hepten zor oluyor...’

Ki12: “..en son niifusunu bana yeni tasiyan bir hastamda ret durumuyla karsilastim
birbirimizi tammiyorduk. Insanlarin kafasinda bazen bir doktor profili olusuyor ényargili
gelebiliyorlar bu hastam da biraz éyleydi. O yiizden samimiyetle hastaya yaklasmanin etkili
oldugunu diistintiyorum kendimce tabi burada fazla bir samimiyetten bahsetmiyorum. Ama

en azindan endiselerini anladigimizi belli etmek tistenci bir tavirda olmamak énemli...”

Kl16: “...arada giiven kurmak onemli bu da tabi inatlasarak olmuyor. Zaman ayirmak lazim
onlart anladigimizi hissetttirmek lazim ailelerin endigelerini aciga ¢ikarmak lazim. Zaten

konustuk¢a az ¢ok ikna olup olmayacaklarint da kestirebiliyorum ona gore hareket ediyorum

’

sonrasinda...’

4.2.2. Tarama reddinin onlenmesine yonelik oneriler

Katilimeilar ile ytirtitiilen goériismelerde, katilimcr aile hekimleri yenidogan tarama
reddinin Onlenmesine yonelik Onerilerden bahsetmislerdir. Katilimcilarin tarama
reddinin dnlenmesine yonelik Oneriler ile ilgili bahsettikleri; sosyal medya denetimi,
mecburi uygulama ve yaptirim, ebeveyn egitim programlar1 ve kamu spotlar1 ve

medya kampanyalar1 olmak iizere dort kategoride degerlendirilmistir.
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4.2.2.1Sosyal medya denetimi

Katilimcilar tarama reddinin 6nlenmesinde sosyal medya platformlarinin denetiminin
onemli ve etkili bir miidahale olacagindan bahsetmislerdir. Katilimcilar yanlis ve
yaniltict bilgilerin yaygiliginin smirlanmasi; dogrulanmis, uzman onayli saglik
iceriklerinin 6ne ¢ikarilmasi; ve dezenformasyonun hizla tespit edilip diizeltilmesi,

ebeveynlerin risk algisini ve karar siireglerini etkileyecegini ifade etmislerdir.

K1: “...yayinlar: yapan kimse devlet onlari denetleyecek. Mesela istatistik ¢alismast yapacak
kag takipgisi var kag kigi erisiyor bu kisiye atryorum 5000 kisi bu hastaligin ¢ikma ihtimali
atryorum 130.000 de bir kisi. Bu hesaba da 5000 kisi ulagmis senin yiiziinden taramayi
reddeden kag kisidir bir kiginin yedide biridir diyelim. Kag¢ hastalik var 6 tane var yedide
biri ne yapar hesap edelim o hesap sahibinden tahsil edelim bitti bu kadar. Her sey

matematik kim kime neye sebebiyet verdiyse ondan tahsil edeceksin...”

K4: “..sosyal medya mecralarinda dogru bilgiyi yanhs bilgilerle yarisir hdle

getirmeliyiz...”

K5: “..iceriklerin bir kismi dogrudan denetlenmeli. Yamltict saghk bilgisi yayan sayfalara

cezai islem uygulanmali...”

K8: “...sosyal medya platformlari da sorumlu tutulmali. Saghkla ilgili icerikler igin bir
denetleme kurulu kurulabilir mesela. Biz hekim olarak ne kadar ¢cabalasak da o algoritmanin

>

giiciiyle bas edemiyoruz...’

K10: “...sosyal medyada saghkla ilgili konusmalar kesinlikle bir denetime tabi tutulmali.
Egitimi bile olmayan kisilerin bilgi vermesi resmen halk saghgina zarar veriyor. Sikayet
mekanizmast var ama islemez hale gelmis. Cezai yaptirimlar olmadan insanlar istedigini

’

soyleme ozgiirliigii adi altinda ¢ocuklart riske atiyor...’
K12: “..insanlar doktor yerine fenomenlere damsiyor artik. “Instagram’da bir dogum kogu

boyle dedi” diyorlar. Bizim anlatigimizi 15 dakikada unutuyorlar, ama o videoyu tekrar

tekrar izliyorlar. Saglik Bakanligi’min sosyal medyada goriiniirliigii ve denetimi artmalr...”
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Ki14: “..bence bu durum sadece bilgilendirme ile ¢oziilmez, aktif miidahale gerekir.
Yaniltict icerikler kaldirilmall, Saglik Bakanligi dogrudan platformlarla anlasmali. Bu alan

bos birakildikca hurafeler kazanmaya devam edecek...”

4.2.2.2 Mecburi uygulama ve yaptirim

Katilimer aile hekimleri, yenidogan taramasi reddinin Onlenmesinde mecburi
uygulama ve yaptinm mekanizmalarinin  gerekliliginden bahsetmislerdir.
Goriismelerde, mevcut diizenlemelerin baglayiciliginin yetersiz kalmasinin aileler
nezdinde tarama katilimini1 zorunlu kilacak veya tesvik edecek giiclii bir beklenti
yaratmadigl; bunun sonucunda bireysel tercihlerin toplumsal saglik hedefleriyle

uyumsuzlagabildigi ifade edilmistir.

Kl1: “..hasta taramayi reddetti buna bagli evladinda bir hastalik olustuysa olacak tibbi
hastaligi kendi iistlenmeli ve tedavisini de kendi yapmali. Biz dogru ve bilimsel yolu
gostermisiz yapmamis sonucta o zaman sen katlanmalisin. Sigorta sirketlerinde de bu
boyledir istedigin kadar pahali sigorta yap alkollii ila¢ kullanip kaza yaptiginda bu seni

baglar sigorta karsilamaz. Ben ayni kefede goriiyorum bu durumu...”

K2: “..taramalarin mecburi olmasi gerektigi kanaatindeyim. Herhangi bir ceza almiyorlar
herhangi bir maddi yaptirim yok. Biraz da bunun giivencesindeler. Birka¢ tanesine boyle
yaptirmak zorundasin iste sosyal hizmetlere sikayet edecegiz ¢ocugunu elinden alacaklar
falan gibi bir sey olursa o ¢ocuklari ¢atir ¢atr tarama da asi da yaptirmaya

>

baglayabilirler...’

K4: “...acik konusayim, bu tarama testlerinin bir sekilde zorunlu tutulmasi gerekiyor. Ciinkii
bazi aileler hi¢chir sekilde ikna olmuyor ne soylersen soyle ne kadar anlatirsan anlat
degismiyor. Boyle durumlarda “mecburi uygulama” devreye girmezse o ¢ocuklar ne yazik ki

bl

g0z gore gore risk altinda kaliyor...’

Ko6: “...taramayr yaptirmiyorsa katlansin ¢ikacak sonuca da hicbir sey ¢ikmayadabilir iki
durum da onun bahtina. Devlet destek vermemeli ama bir hekim hatasi olur testte bir hata
olur labda ¢alisanin yapmis oldugu bir hata olur tabiki o zaman devlet iistlenir. Bizden
kaynakly bir hata olmus o zaman biz gerekli tedaviyi uygulayacagiz. Ama sen hi¢ test

yaptirmamigsin reddetmigsin imza atmigsin o zaman sonucu da tistlenmelisin...”
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K9: “...parasal bir ceza olsa bir yaptirnmi olsa su anda hichir sekilde bir yaptirimi yok
devlet tarafindan. Tam tersi bize daha ¢ok yaptirimi var biz her ay evrak diizenlemek
zorundayiz iste yaptirmak istemeyen hastalarla ilgili herhangi bir geri bildirim yapmazsak

maagimizdan kesiliyor. Bizim icin yaptirim ¢ok daha fazla ama aileler icin hi¢chir yaptirim

yok...”

Ki11: “..tarama programmni reddedenlere deviet bence daha dogrusu sgk destek
vermemeli...”

K13: “...taramalar kesinlikle mecburi kilinmali su anda ben ¢ocuguma istemedigim hi¢bir

’

seyi yaptrmam diistincesinin arkasina siginiyorlar...’

K15: “...cocugun kaderi anne babamn bilgi seviyesine, korkularina, inan¢larina kalmamall.
Bu testin yapilmasim yasal zorunluluk haline getirmek lazim. Imza karsiligi red gibi
uygulamalar evrakta var ama gergekte hicbir ise yaramiyor. Test yaptirmayan ebeveynlere
yaptirim uygulanabilecegini bilirse en azindan diisiinmeden “haywr” demez. Bu da belki

’

yiizlerce ¢cocugun hayatint kurtarir...’

4.2.2.3 Ebeveyn egitim programlari

Katilimer aile hekimleri reddin Onlenmesinde ebeveyn egitim programlarinin

gerekliligini ifade etmiglerdir.

K3: “..bence dogum dncesinde anne babalara yénelik egitimler sart. Ama bu egitimler
klasik afislerle ya da yazili brogiirlerle degil. Birebir, canli anlatimlarla, miimkiinse saglk

calisanlarimin dogrudan yer aldigi toplantilarla yapimali...”

K5: “...ebeveynler icin hamilelik éncesi ve dogum sonrasi dénemde yenidogan taramasi
nedir, neden onemlidir icerikli bilgilendirme oturumlart diizenlemek belki bir nebze olsun

>

kulaktan dolma anlatilarin yerine bilimsel gercegi koymamiza yardimct olacaktir...”
Ko6: “...ebeveynlerin dogum oncesinden itibaren bu konuda bilgilendirilmesi sart. Ben

ozellikle dogum oncesi egitimlerin igine yenidogan taramalariyla ilgili kisa bir oturum

eklenmesini isterdim. Ciinkii dogumdan sonra zaten anne baba ¢ok yorgun, kafalar karisik,
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bilgiye agik ama bir o kadar da hassas oluyorlar. Hamilelik siirecinde bu bilgiler verilirse,

dogum sonrasi kararlart ¢cok daha saglikli olur...”

K7: “...anne babalar gercekten ¢cogu zaman neyin ne oldugunu bilmiyor. Bilmedikleri igin
de korkuyorlar. Halbuki birisi oturup onlara anlatsa, yiizde 80°i ikna olur. Egitim
programlart dogum éncesinden baslamali. Ornegin gebe okullarinda bu testler hakkinda da
bilgi verilmeli. Dogumdan sonra anlatmak icin ¢ok ge¢ oluyor ciinkii zaten kafalari karisik

oluyor...”

K9: “..bazi ailelerin egitim diizeyi diisiik degil ama saghk bilgisi diisiik. Okumus ama
saglikla ilgili hi¢bir sey bilmiyor. O yiizden ebeveyn egitimleri sadece “az egitimli” gruplar
icin degil, herkes icin gerekli. Videolu, gorsel materyalli egitimler hazirlanmali. Toplum

saghgr merkezlerinde ya da e-Nabiz iizerinden dijital egitim modiilleri olabilir. Béylece

’

herkes kolayca ulasabilir...’

K13: “...ebeveyn egitimleri biraz daha “halkla i¢ ice” tasarlanmali. Sadece hastane
ortaminda degil, halk egitim merkezlerinde, camilerde, kadin destek merkezlerinde bile

olabilir...”

K16: “...ebeveyn egitim programlar: sadece hastalik anlatmakla kalmamali, bu tarz onleyici
saglik hizmetlerine de odaklanmali. Ve bu egitimleri sadece saglik ¢calisanlar: degil, bazen
psikologlar, bazen sosyal hizmet uzmanlari da desteklemeli. Ailelerin sorulari ¢ok fazla

oluyor ¢iinkii. Egitim varsa, kaygi azalir...”

4.2.2.4 Kamu spotlar1 ve medya kampanyalari

Katilimcilar, medyada dolasan yenidogan taramasi reddine iliskin dezenformasyon
ve yaniltict igeriklere karsilik olarak kamu spotlart ve organize medya
kampanyalarinin etkili bir dnleyici arag olabilecegini belirtmislerdir. Goriismelerde,
bu tiir kamusal iletisim girisimlerinin yanhs bilgilerin yarattig1 kaygiy1 azaltmada,
dogrulanmis saglik mesajlarin1 genis kitlelere kisa ve anlasilir bicimde ulastirmada
ve taramanin bilimsel dayanaklarimi toplum diizeyinde pekistirmede onemli rol

oynayacagini ifade etmislerdir.
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K3: “...kamu spotlarimin etkisini kiiciimsememek lazim. Ama su anki spotlar ya ¢ok teknik ya
da sikici. Aileye dokunmuyor. O yiizden gercek yasamdan orneklerle hazirlanmuis, kisa ve

duygusal kamu spotlart yapilmalr...”

K4: “..medyamn etkin kullanmilmasi gerekiyor televizyon ve radyo programlarinda kisa,
anlasitlir kamu spotlart yaymlamak; yazili basinda uzman kése yazilariyla bilgilendirme

saglamak onemli...”

K5: “...kamu spotlari ve sosyal medya kampanyalariyla resmi kurumlarin onayli iceriklerini
yvayginlagtirmak, ailelerin karar verirken giivenilir kaynaklara yonelmesini saglayacaktir.
Béylece hem yanhys bilginin etkisi kirilir hem de kaderci egilimlerin iistesinden gelinerek

’

yenidogan taramast gibi kritik uygulamalarin hak ettigi destegi gérmesi saglanabilir...’

K7: “...toplumun dogru bilgiye ulasabilecegi kampanyalar diizenlenmeli bu kisimda da ¢ok

>

eksigimiz var bence...’

K8: “...devletin sosyal medyada daha aktif olmasi. Kamu spotlari, kisa videolar, uzman

konusmalariyla dogru bilgiyi yaymak sart...”

K10: *...bence kamu spotlart sikict olmamali. Soyle duygu yiiklii, kisa kisa hikayeler anlatan
videolar olsa, mesela “Tarama sayesinde kurtarilan bir bebek” hikayesi gibi... Bu tiir seyler
insamn icine isliyor. Duygulara hitap eden videolar her zaman daha ¢ok etki birakir. Sadece

bilgi degil, his de vermek lazim...”

Kl11: “...kamu spotlar: sadece TV de kalmamali. Su an herkes telefona bakiyor. O yiizden
sosyal medyada 30 saniyelik kamu spotlari hazirlanmali. “Yeni anne-babalara 3 mesaj” gibi
baghklarla icerikler sunulabiliv. Bakanlik bunu profesyonel bir ekiple yaparsa, ¢ok genis

’

kitleye ulagilabilir...’

KI12: “..medya kampanyalarinda yiizii taninan ama giivenilir kisiler kullaniimall.
Doktorlar, anne olan sanatgilar, belki sevilen dizi oyunculari... Ciinkii insanlar bilimsel
dilden ¢ok samimi dili seviyor. Bu kisilerin kamera karsisinda “Ben ¢ocuguma yaptirdim,

sen de korkma” demesi ¢cok daha gii¢lii bir etki yaratir...”
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K15: “..yeni nesil annelere ulagsmak istiyorsak klasik kamu spotlart yeterli degil.
Animasyonlar, reels tarzi videolar, 15 saniyelik kisa mesajlarla dolu icerikler ¢cok daha etkili

’

oluyor...’
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5. TARTISMA VE SONUC

Yenidogan tarama programi, yagamin ilk giinlerinde heniiz belirti géstermeyen ancak
tan1 ve tedavide gecikme halinde ciddi saglik sorunlarina, kalici hasarlara ve
Oliimlere yol acabilen kalitsal hastaliklarin erken donemde belirlenmesini ve tedavi
siirecinin zamaninda baslatilmasini hedefleyen bir halk saghgi uygulamasidir.
Programin temel amaci, iilkedeki yenidoganlarin en az yiizde doksan besinin
taranmasin1t saglayarak bu hastaliklardan kaynaklanabilecek komplikasyonlarin

Oniine gegmektir.

Tiirkiye’de yenidoganlarin FKU ve KH agisindan taranmasi amaciyla, 25 Aralik
2006 tarihinde Saglik Bakanligi tarafindan, Ana Cocuk Sagligi ve Aile Planlamasi
Genel Midirligii ile Refik Saydam Hifzissthha Merkezi Baskanligi’nin
koordinasyonunda ulusal dilizeyde tarama programi ylriirliige konmustur.
Glintimiizde bu programin yiiriitiilmesinden Halk Sagligi Genel Miidiirliigli Cocuk ve
Ergen Sagligi Dairesi Baskanligi sorumludur. Programin kapsami zaman igerisinde
genislemis; 2008 yilinda BE, 2015 yilinda KF ve 2017 yilinda KAH taramalar1 dahil
edilmistir. 2022 yili itibartyla SMA taramasi iilke genelinde uygulanmaya baslanmis

ve programin kalici bir unsuru haline getirilmistir.

Bu kapsamda, dogumdan sonraki 36 ila 72 saat arasinda her bebekten kapiller kuru
kan ornegi alinmakta; bu ornekler iizerinden FKU, KH, KAH, BE, KF ve SMA
testleri yapilmaktadir. Boylelikle hastaliklar klinik belirti gostermeden 6nce
saptanmakta ve erken tedavi ile kalici etkiler dnlenebilmektedir (Er¢in ve Ovali,

2018; Bakirlioglu ve Cetinkaya, 2023).

Son yillarda hem Tiirkiye’de hem de uluslararasi diizeyde, bu programlara katilimin
yuksek olmasina ragmen tarama reddi egiliminde artis olduguna dair gostergeler
dikkat ¢ekmektedir. Tiirkiye Biiyiikk Millet Meclisi’nde yapilan bir bilgilendirmede,
yenidogan topuk kan1 uygulamasina yonelik ret bildirimlerinin 6nceki yillara kiyasla
yaklasitk bes kat arttigi belirtilmistir  (https://www.tbmm.gov.tr/Tutanaklar
/KomisyonTutanaklariDonemTutanaklari?Kodu=1095&DonemKodu=28&YasamaY

ili=3, Erisim tarihi: 1 Kasim 2025). Benzer sekilde, sahadan gelen gozlemler son
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donemde ailelerin topuk kani, K vitamini ya da a1 uygulamalar1 gibi rutin yenidogan
islemlerini matbu dilekgeler aracilifiyla reddetme egiliminde artis oldugunu
gostermektedir (https://camsakurasehir.saglik.gov.tr/komplo-teorileri-nedeniyle-
aileler-topuk-kani-taramasini-reddediyor, Erigim tarihi: 1 Kasim 2025). Bu durum,
ailelerin saglik kararlarimi etkileyen bilgi kaynaklari, inan¢ sistemleri ve dijital
medyada dolasan yanlig bilgiler gibi ¢ok boyutlu etkenlerle iligkilendirilmektedir.
Nitekim literatiirde de, Ozellikle evde dogum oranlarinin artti§i toplumlarda
yenidogan taramalarina katilmama olasiliginin daha yiiksek oldugu bildirilmistir

(Friedman ve ark., 2017; Goldenberg, 2021).

Bu baglamda, calismamizin amaci yenidogan taramasimi reddeden ebeveynlerle
iletisim kuran aile hekimlerinin deneyimlerini inceleyerek, reddin altinda yatan
sosyokiiltiirel, bilissel ve iletisimsel dinamikleri ortaya koymaktir. Arastirma, aile
hekimlerinin ebeveynlerle kurduklar iletisimde hangi stratejileri kullandiklarini,
retle karsilastiklarinda nasil bir yaklasim benimsediklerini ve ikna siirecinde hangi
faktorlerin belirleyici oldugunu anlamayi hedeflemektedir. Ayrica, elde edilen
bulgularin yenidogan tarama reddinin Onlenmesine yonelik etkili iletisim
modellerinin gelistirilmesine katki saglayacagi; birinci basamak saglik hizmetlerinde
koruyucu saglik uygulamalariin giiclendirilmesi agisindan da yol gosterici olacagi

diistiniilmektedir.

Calismamizda elde edilen veriler, aile hekimlerinin yenidogan taramasini reddeden
ebeveynlerle yasadiklari deneyimlerin iki ana tema ve dort alt tema altinda
toplanmistir. “Tarama reddi” temas: altinda tarama reddinin nedenleri ve tarama
reddine yonelik iletisim yaklagimlari; “Tarama reddiyle miicadele” temasi altinda ise
miicadele siirecinde etkili faktorler ve tarama reddinin 6nlenmesine yonelik oneriler
alt temalar1 belirlenmistir. Bulgular, yenidogan taramasi reddinin ¢ogunlukla bilgi
eksikligi, yanlis inamiglar, sosyal ¢evre etkisi ve dini/manevi gerekcelerden
kaynaklandigini; buna karsin aile hekimlerinin iletisim siirecinde bireye 0zgii,
empatik ve ekip temelli yaklagimlar benimsediklerinde ikna ve kabul oranlarinin
arttigin1 ortaya koymustur. Bu sonuglar, iletisim kalitesinin yalnizca bilginin aktarim
bicimiyle degil, ayn1 zamanda hekim-aile giliven iliskisinin giicliyle dogrudan

baglantili oldugunu gostermektedir.

45



Yapilan bir nitel ¢alismada bireylerin saglik bilgisine ulasma araci olarak medya ve
ozellikle interneti yogun bi¢cimde kullandiklari; ancak bu durumun hem dogru hem
de yanlis bilgiye maruz kalmay1 kolaylastirdigi vurgulanmistir. Saglikla ilgili yanlis
veya eksik bilgiler, bireylerin modern tibba olan giivenini zedeleyebilmekte ve
tarama programlarina yonelik kusku olusturabildigi ifade edilmistir (Erdem Kurt,
2019). Benzer sekilde bizim arastirmamizda da aile hekimleriyle yapilan goriismeler
sonucunda, yenidogan taramasmi reddeden ebeveynlerin Onemli bir kisminin
kararlarin1 sosyal medyada gordiikleri komplo teorilerine dayali kaygilar iizerinden
sekillendirdikleri gorilmiistiir. Katilime1 hekimler, ebeveynlerin siklikla “topuk kani
ornegi alinmasiin genetik bilgilerin ¢alinmasia yol agacagi”, “Orneklerin yurt
disina gonderilerek DNA verilerinin ticari ya da etik dis1 amaclarla kullanilacagi”
yoniinde endiseler tasidiklarini belirtmislerdir. Goriismelerde ayrica ebeveynlerin bir
kisminin bu testlerin “cocugun genetik yapisina zarar verecegi”, “ileride sigorta, ise
alim gibi siireglerde aleyhlerine kullanilabilecegi” gibi gerekgelerle taramayi
reddettikleri de ifade edilmistir. Hekimler bu inanc¢larin genellikle sosyal medyada
yer alan yanlis bilgiler, kulaktan dolma sdylentiler ve cevresel etkilesimler sonucu
pekistigini  vurgulamistir. Katilimcilar, 0Ozellikle son yillarda sosyal medya
platformlarinda “DNA bilgileri toplantyor”, “cocuklarin genetik verileri saklaniyor”
gibi igeriklerin hizla yayildigini; bu tiir paylasimlarin ebeveynlerde korku, kusku ve
direnc olusturdugunu ifade etmislerdir. Bazi ailelerin, tarama testlerini “devletin gizli
bir veri toplama girigimi” gibi algiladiklari; bu durumun hekim—hasta arasinda giiven
iligkisini  zedeledigi de dikkat cekmistir. Bu bulgular, ebeveynlerin saglik
davraniglarini yalnizca bilgi diizeylerine gore degil, ayn1 zamanda giiven algis1 ve
biligsel ¢erceveleri tiizerinden sekillendirdiklerini gostermektedir. Bu nedenle,
yenidogan taramasina iliskin yanlis inang ve bilgi kirliligiyle miicadelede, sosyal
medya ve dijital platformlarda dogrulanmis, sade ve anlasilir igeriklerle toplumun
bilgilendirilmesine yonelik aktif kamu iletisimi stratejilerinin gelistirilmesi biiyiik

Onem tagimaktadir.

Yapilan bir ¢caligmada, yenidogan tarama programinin dini sebeplerle reddedildigi
belirlenmistir.  Arastirmada, ailelerin  Ozellikle dini kanaat Onderlerinin
sOylemlerinden etkilendikleri ve saglikla ilgili konularda kaderci bir bakis acisiyla

hareket ettikleri vurgulanmistir (Erdem Kurt, 2019). Bizim ¢alismamizda da benzer
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olarak katilimcilar, ailelerin tarama onerisini degerlendirirken siklikla “kader”, “ilahi
takdir” veya “Allah’in iradesine miidahale” vurgusunu 6ne ¢ikardiklarini, bu nedenle
koruyucu saglik hizmetlerine mesafeli yaklastiklarini belirtmislerdir. Ayrica bazi
katilimcilar, dini cemaat veya tarikat yapilarinda paylasilan inanglarin, tibbi
uygulamalar1 ahlaki veya etik agidan sorgulayan bir tutum olusturdugunu, bu
durumun ise tarama reddini giliglendirdigini ifade etmistir. Katilime1r hekimlerin
gozlemlerine gore, “her sey kaderde yazilidir” diisiincesiyle hareket eden aileler,
erken taninin “kaderi degistirece§i” inanciyla bilimsel agiklamalar1 yetersiz
bulmakta; bu nedenle rasyonel bilgi aktarimi ¢ogu zaman inangsal kabullere karsi
etkisiz kalmaktadir. Dini ve manevi gerekcelerin yenidogan taramasini reddetme
nedenleri arasinda belirgin bir yer tuttugu goriilmistiir. Bu dogrultuda, dini ve
manevi gerekgelerle taramay1 reddeden ailelere yonelik bilgilendirme siireglerinde,
inan¢ temelli duyarliliklara saygili ancak bilimsel temele dayali bir iletisim dili
kullanilmast; ayrica din gorevlileri ve kanaat dnderlerinin de bilinglendirilerek siirece

dahil edilmesi, tarama reddinin azaltilmasina 6nemli katki saglayabilir.

Calismamizda aile hekimleriyle yapilan goriismeler sonucunda, sosyal ¢evre ve aile
i¢1 etkilesimlerin yenidogan taramasini reddetme kararlarinda 6nemli bir rol oynadigi
goriilmiistiir. Katilimeilar, 6zellikle genis aile yapisinda karar siirecine dahil olan
biiylikanne ve biiylikbabalarin geng ebeveynler iizerinde etkili oldugunu belirtmistir.
Baz1 durumlarda, ebeveynlerin ¢ocugun sagligiyla ilgili karar1 kendi sorumluluk
alanlarinda degil, aile biiyiiklerinin yonlendirmesinde aldiklar1 goézlemlenmistir.
Ayrica, anne ve baba arasinda goriis ayrilifi yasandiginda genellikle reddetme
egiliminde olan tarafin baskin oldugu, bu durumun da tarama testinin yapilmamasina
yol actig1 ifade edilmistir. Bununla birlikte, akraba ve yakin g¢evrelerden gelen
“zararl olabilir” veya “gereksiz” seklindeki sozlii yonlendirmeler ile sosyal medyada
dolasan paylagimlarin bir araya gelerek ebeveynlerin kaygilarmi artirdigi
goriilmiistiir. Katilimer hekimlerin ifadeleri, komsu, arkadas, akraba ve dijital
topluluklarin aileler tizerindeki etkisinin birbirini besleyen bir yap1 olusturdugunu
gostermektedir. Yapilan bir nitel ¢alismada bizim c¢alismamiza benzer olarak
bireylerin i¢inde bulunduklar aile sistemi ve yakin ¢evrelerinin saglik davraniglarini
belirlemede giiclii bir etkiye sahip oldugu belirtilmistir. Calismada, bireylerin

ozellikle es, akraba ve komsu gibi sosyal cevrelerinden aldiklar1 eylem ipuglari
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dogrultusunda hareket ettikleri; aile i¢inde saygi duyulan bir biiyliglin ya da kanaat
onderinin tutumunun bireysel kararlar1 yonlendirmede belirleyici oldugu ifade
edilmistir (Erdem Kurt, 2019). Baska bir ¢alismada, annelerin aile yapisina gore
yenidogan taramasit hakkindaki bilgi diizeyleri arasinda anlamli fark oldugu
saptanmistir (p<0.005). Bu c¢alismada cekirdek aile yapisina sahip annelerin, genis
ailede yasayan annelere kiyasla yenidogan taramasi konusunda daha yiiksek bilgi
diizeyine sahip olduklar1 belirlenmistir (Tifekei, 2024). Aile yapis1 ve sosyal
cevrenin bireylerin saglik kararlarin1 bagimsiz bigimde degil, ¢evresel onay ve
yonlendirmeler dogrultusunda sekillendirdigini gdstermekte olup tarama reddinin
onemli sebeplerinden biri oldugunu disiinmekteyiz. Bu nedenle, yenidogan
taramasiyla ilgili bilgilendirme ve farkindalik ¢alismalarinda yalnizca ebeveynlere
degil, aile biiyiikleri ve yakin ¢evreyi de kapsayan biitiinciil bir iletisim yaklagiminin
benimsenmesi; aile i¢i karar dinamiklerini dikkate alan, toplumsal etkilesimi

merkezine alan egitim ve bilgilendirme programlarinin gelistirilmesi gerekmektedir.

Calismamizda aile hekimleri, tarama reddiyle ilk karsilastiklarinda yaptiklar ilk
girisimin reddin nedenini anlamaya ¢alismak oldugunu belirtmiglerdir. Katilimeilar,
oncelikle empatik bir dinleme siireciyle ailelerin kaygilarini, inanglarimi veya
cevresel etkilerini ifade etmelerine olanak tanidiklarini; ardindan ortaya ¢ikan yanlis
kanilar1 ve bilgi eksikliklerini tespit ederek agiklamayi bu noktalar {izerinden
sirdirdiiklerini ifade etmistir. Hekimler, ailelerin ret gerekcelerini anlamadan
dogrudan bilgi vermenin ¢ogu zaman etkisiz kaldigini, bu nedenle yargilamadan,
sabirla dinleme ve giiven ortami olusturma yaklasimini  benimsediklerini
vurgulamistir. Yapilan bir ¢alismada yenidogan tarama testlerine yonelik bilgi alan
annelerin oran1 %55.3 olarak belirlenmistir bu gruptaki bireylerin %351.4°1 ise
edindikleri bilgileri yalnizca kismen yeterli bulduklarini ifade etmistir (Evcili ve ark.,
2017). Suriadi ve arkadaglarinin yapmis oldugu bir ¢alismada ise ebeveynlerin topuk
kaninin neden alindigina dair bilgi sahibi olma orant %26.5 olarak bulunmustur
(Suriadi ve ark., 2019). Calismamiz ve literatiirdeki benzer c¢alismalar birlikte
degerlendirildiginde, yenidogan taramasina yonelik ret davranisinin temelinde bilgi
eksikligi ve bu eksikligin dogru yonetilememesi yatmaktadir. Bu nedenle aile
hekimlerinin sorgulayici ve giliven temelli iletisim stratejileri, yalnizca bilgi

aktarimini degil, bilginin dogru anlagilmasini ve igsellestirilmesini de kolaylastiran
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etkili bir yaklagim oldugu goriilmiistiir. Yenidogan taramasina iliskin reddin
azaltilabilmesi i¢in aile hekimlerinin bilgi eksikligini gidermeye yonelik, sorgulayici
ve giiven temelli bireysellestirilmis iletisim yaklagimlarin1 sistematik bigimde

uygulamalar1 gerekmektedir.

Taramay1 reddeden ailelerle yapilan bir caligmada saglik personeli tarafindan
gergeklestirilen  bilgilendirmenin  yanlis veya yetersiz oldugu durumlarda
ebeveynlerin tarama programlarina yonelik Onyargilarinin arttifi saptanmistir.
Ozellikle yenidogan tarama testinin zeka testi olarak adlandirilmasi gibi hatal
sOylemlerin, ailelerde gereksiz endiselere ve programin amacina dair yanlis algilara
yol agtig1 belirtilmistir (Erdem Kurt, 2019). De Luca ve arkadaslarinin yiiriittiigii
arastirmada, yenidogan tarama testi hakkinda onceden bilgi sahibi olan ailelerin,
bebeklerine tan1 konuldugunda daha az anksiyete yasadiklari belirlenmistir (De Luca
ve ark., 2011). Bizim ¢alismamizda da aile hekimleri, yenidogan taramasi konusunda
ailelerle kurulan iletisimde bilgilendirmenin igerigi kadar, aktarim bi¢iminin de
belirleyici oldugunu vurgulamiglardir. Katilimcilarin ¢ogu, ebeveynlerin tibbi
terimleri genellikle anlamadigini, bu nedenle bilgilendirme sirasinda kullanilan dilin
sade, acik ve giinliik hayatta anlasilabilir olmas1 gerektigini belirtmistir. Hekimler,
ailelerin siireci daha iyi kavrayabilmeleri i¢in Ornekler, semalar, grafikler ve
brostirler gibi gorsel desteklerden yararlandiklarini ifade etmistir. Ayrica, kisa ve
hedefe yonelik anlatimlarin daha ikna edici oldugu, uzun ve karmasik agiklamalarin
ise ailelerin dikkatini dagitti§1 belirtilmistir. Bazi ailelerin yanlis bilgilendirme veya
cevresel etkiler nedeniyle kararsiz olduklart durumlarda, sade ve sistematik
aciklamalarin karar siirecini olumlu yonde degistirdigi gozlemlenmistir. Aile
hekimlerinin bilgilendirme siirecinde dogru, sade ve hedefe yonelik iletisim
kurmalarimin tarama reddi oranlarini azalttifimi diisiinliyoruz. Bu nedenle, aile
hekimlerinin bilgilendirme siirecinde yalnizca sodzel anlatima degil, ailelerin
anladigmi  geri  bildirimle degerlendiren etkilesimli iletisim ydntemlerini
kullanmalari; bdylece yanlis anlamalarin erken fark edilerek giderilmesi

gerekmektedir.

Literatiire bakildiginda yapilan c¢aligmalarda, neonatal tarama programlarinda

hemsirelerin iletisim becerilerinin ve bilgilendirme yaklagimlarinin ebeveyn
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tutumlar tizerinde belirleyici oldugu vurgulanmistir. Bu calismalarda, hemsirelerin
yeterli ve dogru bilgilendirme yapmalarinin ebeveynlerdeki direng ve olumsuz algiy1
azalttig1; ayrica tarama programlarinin kabuliinii artirdig1 belirtilmistir (Davis ve ark.,
2006; [Jzebrink ve ark., 2021; Salm ve ark., 2012). Bizim ¢alismamizda da benzer
olarak aile hekimleri, yenidogan taramasini reddeden ebeveynlerle yiiriitiilen
goriismelerde tek basina hekim merkezli bir yaklasimin yeterli olmadigini ifade
etmiglerdir. Katilimcilar, aile saghigi elemanlariyla (hemsire, ebe, toplum saglig
calisam1 vb.) esgiidiimlii calisildiginda iletisim etkinliginin ve kabul oranlarinin
belirgin bigimde arttigin1 belirtmistir. Hekimlerin anlatimlarina goére, ¢ogu zaman
ailelerle ilk temasi hemsireler kurmakta; ailelerin kaygilari, onyargilar1 ve sosyal
dinamikleri bu asamada gozlemlenmektedir. Hekimler, hemsirelerin ailelerle
kurdugu bu yakin ve siirekli iligkinin, sonrasinda hekim goriismelerinin daha hedefe
yonelik yiriitilmesini sagladigini belirtmistir. Bazi hekimler, hemsirelerin aileyi
yakindan tanimasiin ikna siirecine katki sagladigini; kimlerle, hangi dille ya da
hangi zamanda konugsmanin daha etkili olabilecegine dair ipuglar1 sundugunu
vurgulamigtir. Yenidogan tarama reddinin onlenmesinde etkili iletisimin bireysel
cabalardan ziyade ekip temelli, koordineli ve biitiinciil bir yaklasimla miimkiin
olabilecegi goriilmiistiir. Bu nedenle, yenidogan tarama siirecinde aile hekimi ve
hemsirenin  rollerinin  net bi¢cimde tamimlandigi, goérev  paylasiminin
standartlastirildigt ve ekip i¢i iletisimi giiclendiren bir isbirligi protokoliiniin

gelistirilmesi gerekmektedir.

Caligmamizda aile hekimleri, yenidogan taramasin1 reddeden ebeveynlerle yiiriitiilen
iletisim siirecinde tek tip bir yaklagim yerine kisiye 0zgli bir iletisim tarzi
benimsediklerini belirtmislerdir. Katilimeilar, ailelerin ret gerekgelerinin birbirinden
farkli oldugunu, bu farkhiliklarin ise ¢cogu zaman egitim diizeyi, sosyoekonomik
durum, inang yapisi ve kisisel deneyimlerle sekillendigini ifade etmistir. Bu nedenle,
standart bir bilgilendirme yonteminin tiim ailelerde etkili olamayacagi, her bir ailenin
kaygilarini, degerlerini ve karar alma bi¢imini dikkate alarak iletisim kurmanin daha
uygun oldugu vurgulanmistir. Hekimler, baz1 ailelerde bilimsel agiklamalarin ikna
edici oldugunu; bazi durumlarda ise sade bir dil, 6rneklerle anlatim ya da duygusal
giivence saglamanin daha etkili oldugunu ifade etmistir. Taramay1 reddeden ailelerle

yapilan bir ¢alismada hekime ve saglik personeline duyulan giiven eksikliginin temel
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nedenlerinden birinin iletisim  bozuklugu oldugu vurgulanmis olup saghk
okuryazarligimin giderek arttig1 gliniimiiz toplumlarinda, bireylerin bilgiye erisim ve
degerlendirme diizeylerinin de iletisim stratejilerinde géz onilinde bulundurulmasi
gerektiginden bahsedilmistir (Erdem Kurt, 2019). Aileler ile iletisimde bireysel
farkliliklarinin ve saglik okuryazarligi diizeylerinin dikkate alinmasinin, hem giiven
iligkisini ~ giiclendirdigini hem de tarama programinin kabuliinii artirdig:
kanaatindeyiz. Bu nedenle, aile hekimlerinin iletisim siireglerinde ailelerin
sosyoekonomik, kiiltiirel ve saglik okuryazarhigi farkliliklarimi dikkate alarak
kisisellestirilmis 1iletisim protokolleri gelistirmeleri ve bu konuda hizmet igi

egitimlerle desteklenmeleri gerekmektedir.

Yaptigimiz calismada yenidogan taramasinin kabuliinde hekim—aile arasindaki giiven
iligkisinin belirleyici oldugunu vurgulamistir. Katilimcilar, ailelerin ¢ogu zaman
hekimlerin mesleki deneyimine biiyiik 6nem verdiklerini, 6zellikle uzun yillar ayni
bolgede gorev yapan hekimlere karst daha yiiksek diizeyde giiven duyduklarim
belirtmistir. Goriismelerde, ayni ailelerle uzun siireli temas kurmanin, ebeveynlerin
hekimi “tanidik ve gilivenilir bir otorite” olarak gérmesini sagladigt; bu durumun da
bilgilendirme siirecinde hekim sdylemlerinin daha kolay kabul gérmesine katki
sundugu ifade edilmistir. Ayrica, hekimlerin yillar i¢inde bolgesel kiiltiirii, ailelerin
deger sistemlerini ve iletisim tarzlarini tanimasinin, iletisimi daha etkili ve ikna edici
hale getirdigi belirtilmistir. Ancak yapilan baska bir tez calismasinda, saglik
sisteminde hekim otoritesinin genel olarak siirdiigii, bireylerin hekim sdylemlerini
dikkate alarak saglik davramiginda bulunduklari; ancak bu durumun yenidogan
tarama programlari icin gecerli olmadigi sonucuna ulagilmistir. S6z konusu
calismada, ailelerin taramay1 gereksiz gormelerinin nedeni olarak, heniliz ortada
somut bir hastalik bulunmadan bebeklerden topuk kani alinmasimi “anlamsiz bir
islem” olarak degerlendirmeleri gosterilmistir. Bu nedenle arastirmacilar, hekimlere
duyulan giivenin yiiksek olmasina karsin, yenidogan taramasi 6zelinde bu gilivenin
davranigsa doniismedigini; bu agigin kapatilabilmesi igin aile hekimlerinin ailelerle
daha sik ve dogrudan iletisim kurmasi gerektigini belirtmislerdir (Erdem Kurt, 2019).
Hekimlere duyulan giivenin yalnizca mesleki otoriteden degil, siireklilik, taninma ve
kisisel etkilesime dayali iliskiden beslendiginde etkili oldugunu; aksi durumda, yani

giivenin soyut ve sistem diizeyinde kaldigi durumlarda davranis degisikligine
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dontismedigini disiiniiyoruz. Bu nedenle, yenidogan taramasinin kabuliinii artirmak
icin aile hekimlerinin yalnizca mesleki otoritelerine degil, ailelerle kurduklari
siireklilige dayali, kisisel ve giliven temelli iliskilere odaklanmalari; bu bagin
gliclendirilmesine yonelik olarak birinci basamakta hasta-hekim iletisimi ve giliven

olusturma becerilerini gelistiren egitim programlarinin uygulanmasi gerekmektedir.

Aragtirmamizda katilimci aile hekimleri, ebeveynlerle iletisimde vaka ornekleri ve
gergek hayat hikayelerinin karar verme siirecinde giiclii bir etki yarattigin
bildirmislerdir. Hekimler, somut vakalar araciligiyla hastaligin gidisatini, erken tani
ve miidahalenin c¢ocugun yasam kalitesine katkisini ve gecikmenin yaratacagi
olumsuz sonuglar1 daha inandirict bigimde aktarabildiklerini ifade etmistir. Biiyiik
tarafindan yapilan bir arastirmada, annelerin yalnizca %?22’sinin topuk kani
orneginin neden alindigini bildigi saptanmistir (Biiyiik, 2014). Bagka bir calismada
ise annelerin %80’inin yenidogan taramalarinda hangi testlerin tarandigini bilmedigi
saptanmigtir (Tiifek¢i, 2024). Ebeveynlerin biiyiik bir ¢ogunlugunun yenidogan
tarama programlarinin kapsami hakkinda yeterli bilgiye sahip olmadigini ve bu
eksikligin yanlig inanislara acik bir zemin olusturdugu goriilmiistiir. Dolayisiyla,
bilgi aktariminin yalnizca teknik veya istatistiksel verilerle degil, somut vaka
ornekleri, gorsel materyaller ve hikayelestirilmis anlatim teknikleriyle desteklenmesi,
bilginin kaliciligin1 ve inandiriciligini artiracagi kanaatindeyiz. Bu nedenle, aile
hekimlerinin bilgilendirme siireglerinde soyut tibbi acgiklamalarin Gtesine gecerek,
gercek yasamdan alinmis vaka Ornekleri ve hikayelestirilmis anlatim tekniklerini
sistematik bi¢imde kullanmalari; boylece ebeveynlerin konuyu duygusal ve bilissel

diizeyde daha derin bi¢imde kavramalarinin saglanmasi gerekmektedir.

Calismamiza katilan hekimler, yenidogan taramasimmi reddeden ebeveynlerle
yiriitiilen goriismelerde samimi, yargilamayan ve empatik bir yaklasimin ikna
stirecinde belirleyici oldugunu ifade etmislerdir. Katilimcilar, ebeveynlerle tartigmact
veya otoriter bir tislup yerine anlayis temelli bir iletisim kurmanin, ailelerin savunma
mekanizmalarmi azalttigini  ve gliven duygusunu pekistirdigini  belirtmistir.
Gortismelerde, hekimlerin 6zellikle ailelerin kaygilarin1 anlamaya calisarak “sizi
anliyorum”,  “hangi  noktadan  endiselisiniz”  gibi  ifadelerle iletigimi

yumusatmalarinin, ebeveynlerin diisiincelerini daha agik bi¢cimde paylasmalarini
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kolaylastirdigr goriilmiistiir. Bu yaklasimin, ailelerin endiselerini goriiniir kildigi,
yanlis inanislarin kaynagini ortaya ¢ikardigi ve bilginin daha etkili bicimde
aktarilmasma imkan sagladig1 belirtilmistir. Hemsirelerle yapilan bir g¢alismada
hemsirelerin  %88,4’liniin ailelerle giivene dayali iletisim kurmanin Onemini
vurguladigi ve tarama siirecine iliskin bilgilerin samimi bir bi¢imde aktarilmasinin
katilim oranlarmni artirdig: bildirilmistir (Kurt Saritas, 2024). Buna karsin, taramay1
reddeden ailelerle yapilan baska bir ¢calismada katilimcilar, saglik personelinin sinirli
veya sert sdylemlerinin ebeveynlerde olumsuz tepki yarattigini ve bebeklerinden
topuk kani alinmasia yonelik reddedici tutumlari gili¢lendirdigini belirtmistir
(Erdem Kurt, 2019). Yenidogan taramasina iligkin ebeveyn tutumlarinin yalnizca
verilen bilginin iceriginden degil, iletisim siirecinin duygusal niteliginden
etkilendigini; saglik calisanlarinin  sakin, saygili ve anlayish bir tutum
sergilemelerinin, ailelerin glivenini giiclendirerek taramayi kabul etme olasiligin
artirdigr saptanmistir.  Aile hekimlerinin ve saglik personelinin bilgilendirme
siirecinde duygusal farkindalik ve empatik iletisim becerilerini giiclendirmeye
yonelik diizenli hizmet i¢i egitimlere katilmalari; bdylece ebeveynlerle giliven
temelli, destekleyici ve g¢atigmasiz bir iletisim ortami olusturabilmeleri

gerekmektedir.

Evcili ve arkadaslarinin yaptigi1 caligmada, katilimecilarin %46’simin yenidogan
tarama programlarina iliskin bilgiyi internetten edindikleri saptanmistir (Evcili ve
ark., 2017). Yapilan bagka bir calismada, yenidogan tarama testleri hakkindaki
bilgiye hemsire veya doktordan ulasan annelerin, bu bilgiyi internet, kitap veya
brosilir gibi ikincil kaynaklardan edinenlere gore anlamli diizeyde daha yiiksek
kavramsal bilgiye sahip olduklar1 belirlenmistir (Tiifekgi, 2024). Bizim ¢alismamizda
da aile hekimleri, yenidogan tarama reddinin Onlenmesinde sosyal medya
platformlarinin denetiminin kritik bir miidahale alani oldugunu vurgulamistir.
Katilimeilar, yanlis ve yaniltict saglik igeriklerinin ebeveynlerin risk algisini olumsuz
etkiledigini; ozellikle sosyal medya fenomenleri ve dogrulugu teyit edilmemis
paylasimlarin  ebeveynlerin karar siireclerini  yonlendirdigini ifade etmistir.
Goriismelerde, hekimlerin yalnizca bireysel bilgilendirme c¢abalariin bu etkiyle bas
edemedigi; sosyal medya algoritmalarinin yanlis bilgiyi hizla yayarak dogru bilginin

goriiniirligiinii  azalttigr belirtilmistir. Katilimeilar, Saglik Bakanligi’nin dijital
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mecralardaki goriinlirliigiiniin artirilmasi, yanls iceriklerin denetlenmesi ve cezai
yaptirimlarin  uygulanmasi gibi sistematik Onlemlerin alinmasinin, tarama
programlarinin toplumsal diizeyde kabuliinli artiracagini vurgulamistir. Yenidogan
taramasina yonelik farkindalik ve kabul diizeyinin artirilmasinin, yalnizca bilgi
paylasiminin miktarina degil, bilginin kaynaginin giivenilirligine ve dogruluk
derecesine bagli oldugu goriislindeyiz. Yenidogan taramasina iligkin dogru bilginin
topluma etkin bigimde ulastirilabilmesi i¢in Saglik Bakanligi ve ilgili kurumlarin
dijital saglik iletisimi stratejilerini giiclendirmeleri, sosyal medya platformlarinda
bilimsel igeriklerin goriiniirliglinii artiracak ve yanlis bilgiyi smirlandiracak

mekanizmalar gelistirmeleri gerekmektedir.

Katilimci aile hekimleriyle yapilan goriismelerin analizinde, yenidogan taramasi
reddinin Onlenmesinde mecburi uygulama ve yaptirim mekanizmalarinin
gerekebilecegi yoniinde giiglii bir kanaat oldugu ortaya ¢ikmistir. Hekimler, mevcut
diizenlemelerin baglayiciliginin yetersiz kalmasinin aileler nezdinde taramaya
katilim1 tesvik etmedigini; bunun sonucunda bireysel tercihlerin toplumsal saglik
hedefleriyle uyumsuzlastigini belirtmislerdir. Goriismelerde, bazi hekimlerin
reddeden ailelerin sonuclarini listlenmesi gerektigini savundugunu, bazilarinin ise
maddi ya da idari yaptinmlar Orne8in sosyal hizmetlere bildirim, sigorta
kisitlamalari, devlet desteklerinin sinirlandirilmast gibi daha giiclii 6nlemler talep
ettigini gostermektedir. Hekimler ayrica uygulamadaki sorumluluk dengesinin de
adaletsiz oldugunu; saglik personeli lizerindeki idari yaptirimlarin ailelere yonelik
herhangi bir karsilig1 olmadigini ifade etmislerdir. Yapilan baska bir ¢alismada da
yenidogan tarama programinin saglik otoriteleri tarafindan zorunlu olarak
tanimlanmasima ragmen, uygulamada ebeveynlere imzalatilan “Ebeveyn Riza
Beyan1” formunda “bebegimden topuk kami O6rnegi alinmasini kabul etmiyorum”
seceneginin bulunmasinin, programin zorunluluk algisini zayiflattig ifade edilmistir.
Calismada, bu durumun ebeveynlerin “tercih hakki” ile “cocugun yiiksek yarar1”
arasinda etik bir ikilem yarattigi; dolayisiyla mevcut sistemin hem hukuki hem de
etik acidan yeniden diizenlenmesi gerektigi belirtilmistir (Erdem Kurt, 2019).
Uluslararasi literatiirde de benzer etik ikilemler dikkat ¢cekmektedir. Friedman ve
arkadaglarinin yaptig1 bir ¢aligmada bazi iilkelerde yenidogan taramalar1 kamusal

saghk ylikiimliiliigli kapsaminda zorunlu olarak yiiriitiiliirken, ¢ogu program Ortiik
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riza (implied consent) ilkesiyle uygulanmakta oldugu goriilmiis olup ebeveynler
yalnizca agike¢a itiraz ederlerse taramadan muaf tutulmaktadir. Bazi aragtirmacilar
katmanli riza modeli (tiered consent) Onermekte; buna goére cocufun sagligi
acisindan hayati oneme sahip hastaliklarda tarama zorunlu tutulurken, daha diisiik
riskli veya tartigmalt durumlarda ebeveynlerin acik rizasinin  alinmasi
savunulmaktadir. Ancak birgok ¢alisma ebeveynlerin yenidogan taramasi hakkinda
yeterli bilgiye sahip olmadiklarin1 gdstermekte olup ebeveynlere segenek sunulsa
bile, bilingli ve dogru bir karar vermelerini giiglestirecegini diisiindiirmektedir
(Friedman ve ark., 2017). Etkin bir tarama politikas1 i¢in hem yasal ¢ergevenin
giiclendirilmesi hem de ebeveyn rizasinin etik sinirlarinin netlestirilmesi gerektigi
diisiincesindeyiz. Tarama programlarinin hem bireysel haklar1 hem de toplumsal
yarar1 koruyacak sekilde siirdiiriilebilmesi i¢in mevzuatin giincellenmesi, “ebeveyn
rizas1” uygulamasiin etik ilkeler dogrultusunda yeniden yapilandirilmas: ve saglik
personelinin bu konuda ortak bir tutum gelistirmesini saglayacak ulusal diizeyde

standart bir politika olusturulmasi gerekmektedir.

Yaptigimiz calismada aile hekimleri, yenidogan taramasina yonelik reddin
onlenmesinde ebeveynlere yonelik egitim programlarmin biliylik 6nem tasidigim
vurgulamistir. Katilimeilar, ebeveynlerin ¢ogu zaman bilgi eksikligi, yanlis inanislar
ve sosyal cevreden edindikleri sdylentiler nedeniyle tarama testlerine siipheyle
yaklastiklarini; bu nedenle diizenli, erisilebilir ve etkilesimli egitim faaliyetlerinin
gerekliligini ifade etmislerdir. Hekimler, ozellikle dogum Oncesi donemde
baslatilacak bilgilendirme oturumlarinin, dogum sonras1 doneme kiyasla daha etkili
olacagini; ¢linkii bu donemde ebeveynlerin 6grenmeye daha acik ve kararlarini daha
bilingli bigimde sekillendirebildiklerini belirtmistir. Gaziantep’te aile hekimleriyle
yapilan bir calismada aile hekimlerinin %89,4’linlin ailelere yenidogan tarama
programlar1 konusunda egitim verilmesi gerektigini ifade ettigi bildirilmistir (Giines,
2021). Annelerin bilgi diizeyinin degerlendirildigi bir arastirmada da, annelerin
yalnizca %51,4’liniin bilgilerini yeterli buldugu, buna karsin %66,3’iinlin saglik
personelinden bilgi alma istegi oldugu saptanmistir (Evcili ve ark., 2017). Baska bir
calismada ebeveynlere egitim verilmesinin ardindan yenidogan tarama programlari
konusundaki bilgi diizeyinin anlamli bi¢gimde arttig1 ifade edilmistir (Evcili ve ark.,

2017). Yenidogan tarama reddinin Onlenmesinde etkili yaklasimlardan birinin,
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ebeveynlerin bilgi dilizeyini artirmaya ve yanlis inanislart diizeltmeye yonelik
sistematik, stirdiiriilebilir ve erisilebilir egitim programlarinin hayata gegirilmesi
oldugu kanaatindeyiz. Taramaya iligskin farkindaligin artirilmasi ve yanlis inanislarin
Onlenebilmesi i¢in birinci basamak saglik kuruluslarinda dogum Oncesi ve sonrasi
donemi kapsayan siirekli ebeveyn egitim programlarinin planlanmasi; bu
programlarin igerik, siire ve yOntem ac¢isindan standartlastirilarak ulusal diizeyde

uygulanabilir hale getirilmesi gerekmektedir.

Calismamiza katilan aile hekimleri, yenidogan taramasina yonelik yanlis inanislar ve
sosyal medyada hizla yayilan dezenformasyonla miicadelede kamu spotlart ve
organize medya kampanyalarinin etkili bir 6nleyici ara¢ olabilecegini ifade etmistir.
Katilimcilar, mevcut kamu spotlarinin ¢ogu zaman teknik, duygusal etkiden yoksun
ve hedef kitleyle etkilesim kurmaktan uzak oldugunu; bu nedenle daha sade, ger¢cek
yasam Orneklerine dayanan ve duygusal etki yaratan kisa videolarin hazirlanmasi
gerektigini vurgulamistir. Literatiire baktigimizda yapilan bir calismada, annelerin
yenidogan taramasiyla ilgili bilgi kaynaklar arasinda ilk sirada internetin yer aldig
belirlenmistir (Evcili ve ark., 2017). Bir diger yapilan ¢alismada ise kitap ve brosiir
gibi geleneksel yazili kaynaklardan bilgi alanlarin oraninin oldukg¢a diisiik oldugu
bildirilmigtir (Besalti, 2023). Amerika Birlesik Devletleri’'nde yapilan bir
arastirmadaysa, taramalara iliskin hazirlanan brosiirlerin annelerin ortalama okuma
seviyesinden daha yiiksek bir dil diizeyinde yazildig1 belirlenmistir (Arnold ve ark.,
2006). Yenidogan tarama programlarinda bilgiye erisimin tek basina yeterli
olmadigini; bilgilendirme siireglerinin ebeveynlerin saglik okuryazarligi diizeyine
uygun, sade, anlagilir ve giivenilir bi¢imde yapilandirilmasi gerektigini
diistinmekteyiz. Bu nedenle, yenidogan taramasma iliskin bilgilendirme
materyallerinin ebeveynlerin saglik okuryazarligi diizeyine gore sadelestirilmesi,
gorsel ve hikaye temelli igeriklerle desteklenmesi ve kamu spotlarinin duygusal bag
kurabilecek bicimde yeniden tasarlanarak dijital platformlarda yayginlastirilmasi

gerekmektedir.

Caligmamiz, aile hekimlerinin yenidogan taramasi reddiyle karsilastiklarinda siireci
cok boyutlu olarak degerlendirdiklerini ortaya koymustur. Goriismeler, reddin

yalnizca bireysel bir tercih degil; bilgi eksikligi, sosyal ¢evre etkisi, dini inanglar,
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medya kaynakli dezenformasyon ve saglik sistemine duyulan giiven diizeyi gibi
birgok faktoriin etkilesimiyle ortaya c¢iktigini gostermistir. Katilimer hekimler,
ebeveynlerin  tarama  konusundaki  bilgi  yetersizliginin  reddin  temel
belirleyicilerinden biri oldugunu; bu nedenle iletisimde agiklik, anlayis ve

kisisellestirilmis anlatimin biiyiik 6nem tasidigini vurgulamistir.

Elde edilen bulgular, ebeveynlerin énemli bir kisminin yenidogan tarama testlerinin
kapsami, amaci ve 6nemi hakkinda yeterli bilgiye sahip olmadigini; bu nedenle vaka
ornekleri, gergek yasam hikayeleri ve duygusal etki yaratan anlatim big¢imlerinin
bilgilendirme siirecinde giiclii bir arag¢ olarak iglev gordiigiinii gostermistir. Bununla
birlikte, ailelerin biiyiik cogunlugunun bilgiye dijital kanallar araciligiryla ulasmast,
saglik iletisimi stratejilerinin yeniden yapilandirilmasini gerekli kilmaktadir.
Ozellikle kamu spotlari, sosyal medya kampanyalar1 ve gevrim igi bilgilendirme
iceriklerinin bilimsel dogrulugu yiiksek, sade, giivenilir ve saglik okuryazarlig

diizeyine uygun bi¢imde hazirlanmasi gerektigi sonucuna ulasilmistir.

Katilimcilar ayrica, yenidogan taramasi reddinin onlenmesinde ebeveyn egitim
programlarinin temel bir Onleyici strateji oldugunu belirtmistir. Dogum Oncesi
donemde baslanacak bilgilendirme oturumlari, anne-baba adaylarmin karar
stireclerini olumlu etkilemekte; dogum sonras1 yogun ve duygusal donemde yasanan
bilgi karmasasimi  azaltmaktadir. Egitim  programlarmin sadece saglik
profesyonelleriyle siirli kalmayip psikolog, sosyal hizmet uzmani ve iletisim

uzmanlarinin da yer aldig1 disiplinler arasi ekiplerle yiiriitiilmesi 6nerilmektedir.

Calismamizin Tirkiye’nin batisinda bir sehirde ve 16 aile hekimi ile yapilmasi
calismanin siirlihi@idir. Yenidogan tarama reddinin 6nlenmesine yonelik stratejiler
ortaya koymak i¢in daha genis kapsamli ve farkli bolgelerden aile hekimleri ve aile

saglig1 caliganlari ile nitel ¢caligmalar yapilmasi gerekmektedir.

Sonug olarak, yenidogan tarama reddinin dnlenmesi yalnizca bireysel ikna ¢abalarina
degil; dogru bilgiye erisimi kolaylastiran, giiven temelli iletisimi gli¢lendiren,
toplumsal farkindaligi artiran ve siirdiiriilebilir egitim politikalariyla desteklenen
biitiinciil bir yaklasima baghdir. Bilgilendirme siireclerinin ebeveynlerin saglik

okuryazarligi diizeyine uygun bicimde diizenlenmesi, kamu spotlarinin ve egitim
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materyallerinin sade ve anlasilir bir dille hazirlanmasi, dijital ortamlarda dogru
bilginin gorlinlir kilinmas1 ve tiim saglik calisanlarinin ortak bir iletisim dili
benimsemesi, yenidogan tarama programlarmnin toplum genelinde kabuliinii ve

etkinligini 6nemli 6l¢iide artiracagini diistinmekteyiz.
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7. EKLER
EK-1: Etik Kurul Karan
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EK-2: Damisman Degisikligi Karan
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EK-3: Anket Formu

Aile Hekimlerinin Yenidogan Taramasim Reddeden Ebeveynler ile Iletisim
Deneyimleri Uzerinden Yenidogan Tarama Reddinin Degerlendirilmesi:
Niteliksel Bir Arastirma

Yan Yapilandirilmis Anket Formu

Katilimc1 Kodu:

1.Yas:

2.Cinsiyet : OKadin OErkek

3.Kag yillik hekimsiniz?

a 0-5 0 5-10 a>10
4.Kag yildir aile hekimligi yapiyorsunuz?

a o0-5 0 5-10 O >10

5.Medeni durum:

O Evli O Bekar O Bosanmis O Dul

6.Cocuk sayis1?...

1.Cocuklarina yenidogan taramasini yaptirmak istemedigini sdyleyen ebeveynlerle
karsilagtiniz mi, karsilastiysaniz tarama yaptirmak istemedigini sOylediginde nasil bir
tutum sergilediniz bahseder misiniz?

2.Neden yaptirmak istemedigini sorguladiginizda ne gibi cevaplar aldiniz, aldiginiz
cevaplar karsisinda nasil bir tutum sergilediniz agiklar misiniz?

3.Tarama yaptirmak istemedigini sdylemesine ragmen tarama yaptirmaya ikna
ettiginiz ebeveyn oldu mu, olduysa ikna olmasindaki etkenlerin neler oldugunu ve
nasil bir yol izlediginizi anlatabilir misiniz?

4.Son donemde yenidogan tarama reddinin artisinda ne gibi faktorlerin etkili
oldugunu diisiinliyorsunuz, sizce bu artigin 6niine gegmek icin neler yapilabilir
acgiklar misiniz?

5.Yenidogan taramasini reddeden ebeveynlerle goriisiirken dikkat edilmesi
gerekenler hakkinda meslektaglariniza ne gibi tavsiyelerde bulunursunuz bahseder
misiniz?
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