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1. TURKCE OZET

Girig ve Amagc: Spinal Miiskiiler Atrofi’nin (SMA) erken teshisi cok énemlidir. Bu
calisma, evlilik hazirli1 yapan bireylerin SMA taramasina yonelik farkindalik ve tutumlarini

degerlendirmektedir.

Yontemler: Bu kesitsel ¢alisma, Haziran-Eyliil 2023 tarihleri arasinda Erzincan
Merkez ilgesindeki ii¢ aile sagligi merkezinde yiiriitiilmiistiir. Demografik veriler toplamak ve
katilimcilar arasinda SMA ile ilgili bilgi ve tutumlar1 degerlendirmek i¢in arastirmact

tarafindan tasarlanan 23 maddelik bir ara¢ kullanilmigtir.

Bulgular: Calismaya 197 kisi katilmis olup yas ortalamasi 29,45+7,48 olarak
belirlenmistir. SMA taramasinin uygulanmasini destekleyenlerin orani %84,8 (n=167) iken,

test yaptirma istegi %72,6 (n=143) olarak belirlenmistir.

Test yaptirma istegi ile egitim diizeyi, engelli yakin akrabanin olmamasi, SMA genetik
gecisli oldugunu diistinmeme, taramalar1 uygun bulma, test sonug¢larinin evlilik iizerinde olan
etkisi ve evlendikten sonra tarama yapilamayacagi inanci gibi degiskenler arasinda anlamli bir

iliski bulunmustur.
Sonug: Cogu kisi SMA’nin ciddiyetini kabul etse de onlenebilirligini anlama
konusunda kayda deger bir eksiklik vardir ve bu da genetik tarama alimini artirmak i¢in

hedefli egitim miidahalelerine ihtiya¢ oldugunu gdstermektedir.

Anahtar Kelimeler: Spinal Miiskiiler Atrofi, Genetik Tarama, Tanisal Tarama Programlari,

ikincil Onleme
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2. ABSTRACT

Background and Purpose: Early diagnosis of Spinal Muscular Atrophy (SMA) is
crucial. This study assesses the awareness and attitudes toward SMA screening among

individuals preparing for marriage.

Methods: This cross-sectional study was conducted in three family health centers in
the central district of Erzincan from June to September 2023. A researcher-designed 23-item
instrument was utilized to collect demographic data and assess knowledge and attitudes

regarding SMA among participants.

Results: The study was participated in by 197 individuals, with an average age
determined to be 29.45+7.48. The proportion of those supporting the implementation of SMA
screening was 84.8% (n=167), while the intention to undergo the test was identified at 72.6%

(n=143).

A significant relationship was found between the willingness to be tested and variables
such as the level of education, absence of disabled close relatives, not considering SMA to be
genetically inherited, finding screenings appropriate, the perceived impact of test results on
marriage, and the belief that screening could not be conducted after marriage.

Conclusion: While most recognized SMA's severity, there's a notable deficit in understanding
its preventability, suggesting the need for targeted educational interventions to enhance
genetic screening uptake.

Key Words: Spinal Muscular Atrophy, Genetic Screening, Diagnostic Screening Programs,

Secondary Prevention
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3. GIRIS VE AMAC

Spinal kas atrofisi (SMA), omurilikte alfa motor néron dejenerasyonu ile karakterize,
ilerleyici proksimal kas gii¢siizliigli ve felce neden olan otozomal resesif ndromiiskiiler bir

hastaliktir(1).

Tahmini insidans 6.000'de 1 ila 10.000 canli dogumda 1 ve tastyici sikligi 1/40-
1/60"r(1).

SMA, proksimal kaslarda yaygin kas zay1flig1 ve atrofi ile karakterizedir. Bu hastaliga
hayatta kalma motor néron 1 (SMN1) geninin homozigot mutasyonlari neden olur ve tani testi
cogu hastada SMN1 geninin homozigot delesyonunu gosterir, genellikle SMNT1 ekson 7'nin
yoklugunu gosterir (1). SMN1 gen bdlgesi 5.kromozom uzun kolunda yer alan q13 bolgesinde

yer alir.

SMA'nin baskin klinik 6zellikleri kas gligsiizliigli ve motor ndron disfonksiyonuna
neden olan atrofidir. Zayiflik genellikle simetriktir ve proksimal olarak baskindir. Siddet
skalasi, yetigkinlikte fark edilen hafif proksimal ekstremite zayifligindan yenidogan
doneminde solunum yetmezligi ile birlikte ciddi gligsiizliige kadar degisebilir(2). Tibbi ve
teknolojik gelismeler sonucunda hastaliin erken tani veya 6nlenmesinde tarama programlari

uygulanmaktadir.

Ulkemizde birinci basamakta evlilik éncesi SMA taramasina 2021 yil aralik ayinda

baslanmistir(3).

Taramanin amaci evlilik dncesi bireylerde tastyiciligi belirleyerek ailelere genetik
danismanlik vermektir. Boylece SMA’nin uzun dénem morbidite ve mortalitesinin azaltilmasi

amaglanmaktadir.



Bu ¢alismamizda Erzincan ili Merkez ilgesine bagli aile sagligi merkezlerine evlilik
raporu i¢in bagvuran bireylerin SMA taramasi hakkinda bilgi ve tutumlarini dlgmeyi

amagladik.

4. GENEL BIiLGILER

4.1 SMA Tarihcgesi

SMA ilk olarak 1891'de Guido Werdnig tarafindan 2 bebek kardeste tanimlanmistir.
Daha sonra 1893'ten 1900'e kadar Johan Hoffmann tarafindan 7 ek vakada tanimlanmis ve

Werdnig-Hoffmann hastalig1 olarak adlandirilmistir.

Werdnig-Hoffmann hastaligi ilk baslarda siddetli infantil form olarak bilinse de
1900l yillara kadar tanimlanan 9 vaka da orta siddet diizeyindeydi. Siddetli infantil SMA ilk
olarak 1899'da Sylvestre ve 1903’te Beevor tarafindan tanimlanmistir. Hastalarin uzun siireli
sagkalimla ayakta durma ve yliriime yetenegini koruduklar1 daha hafif bir SMA formu,

1950'lere kadar Wohlfart, Fez ve Eliasson tarafindan ve daha sonra Kugelberg ve Welander

tarafindan daha ayrintili olarak tanimlanmistir(4).

Tiim bu tanimlanan olgularda hastaligin 6n boynuz hiicre dejenerasyonu
ile olustugunu ve interkostal, aksiyal, bulbar kaslar1 etkileyen simetrik, ilerleyen,

proksimal kas gii¢stizliigii 6zelliklerini tasidig1 vurgulanmistir(4).

Sonraki donemlerde, siddetteki degiskenlik daha da tanimlandi ve
SMA'nin infantil, geng¢ ve yetiskin formlarinin bir veya birden fazla hastalig

temsil edip etmedigi konusunda tartismalar ortaya ¢ikmistir(5).

Ilerleyen yillarda yapilan elektrofizyolojik ¢alismalarda ilerleyici kas



giicsiizliigli yasayan hastalar ge¢ baslangicl ya da juvenil SMA olmak {izere daha
hafif formlar1 tanimlanmistir. Hastalarin hemen hepsinde hastalik yavas ilerlemis
ancak bulgular infantil SMA ile benzerlik gosterdiginden ayn1 hastalik oldugu

diistinilmiistiir(6).

4.2 SMA Epidemiyolojisi

Yapilan caligmalarda tiim SMA tiirleri bir arada incelendiginde genel
olarak SMA’nin insidans1 10.000 dogumda 1-2 ve SMA tip I vakalarin yaklagik
%60 kadarin1 olusturmaktadir(7).SMA nadir goriilen bir durum oldugundan
prevelans ve insidans ile ilgili calismalar kisitlidir. Ve bu ¢alismalarin ¢cogu

gecmiste yapilmis olup genetige gore degil klinige gore yapilmistir(7).

Bat1 Isveg’te yapilan bir calismada cocukluk ¢aginda SMA nin insidansi
11 800 canli dogumda 1 olarak bulunmustur(8). Dogumdan kisa siire sonra vefat
eden, degerlendirme i¢in gelmeyen veya daha sonradan bolgeden tasinmis
insanlar olabileceginden bu insidans rakamlari minimum olarak alinmistir(8).
Kuzeydogu Suudi Arabistan’da yapilan bir ¢calismada SMA hastalig1 ¢ok yaygin
olarak bulunmus olup , bu yiiksek prevelans kismen agiklayabilecek akraba

evliligi gozlenmistir(9).

Polonya’da yapilan bir arastirmada SMA insidans1 Varsova eyaletinde
7.127°de iken Polonya’nin genelinde 9.320°de 1 olarak tahmin edilmis olup
teshisler arasinda SMA1 %69 ile baskin olarak bulunmustur(10). Giiney Afrika’da
yapilan bir ¢alismada sirasi ile siyah ve beyaz niifus popiilasyonda 50’de 1 ve
23’te 1 tastyic orani ve 3574’te 1 ve 1945°te 1 tahmini dogum insidansi
bulunmus olup SMA’nin daha 6nce diistiniilenden daha yaygin oldugunu

gostermistir(11).

4.3 SMA’nmin Molekiiler Genetigi



Arastirmacilar 1990 yilinda 5.kromozom uzun kolunda SMA gen
lokasyonunu tanimlamiglar(12).1995 yilinda ise SMN genindeki delesyonlar ve
mutasyonlarin hastalia neden oldugu tanimlanmistir(13). SMN geni insan
genomunda birden fazla olarak bulunur: Bir SMN1 ve birkag SMN2 geni olmak
tizere(13). SMN proteini organizmalarin tiim dokularinda eksprese edilir ancak
yiiksek seviyeleri sadece motor noronlarda eksprese edilir ve mayadan insana
yiiksek oranda korunur(14). SMN2 gen kopyasi ise insana 6zgiidiir rnegin;
sempanzeler birden fazla SMN gen kopyasina sahip iken SMN2 gen kopyasina
sahip degillerdir(15).

SMN dokuz ekzondan olusur ve ekzon 7nin sonlarina dogru dur kodonu
bulunur ve SMN2’nin kod dizilisi SMN 1 ’ninkinden ekzon 7deki tek bir niikleotid
ile farklilik gosterir(16). SMN1 motor ndronlarin hayatta kalmasi igin
vazgecilmez iken, insanlarin sadece %5-10’unda her iki kopya bulunmadigindan

SMN2’den vazgecilebilir(13).

Klinik olarak tipik SMA hastalarinin %94’tinde SMN1 ekzon 7’nin her iki
kopyasinda da eksiklik goriilmiistiir ve bununla birlikte bu hastalarin SMN2
geninin en az bir kopyasint muhafaza ettigi goriilmiistiir(17). SMN2, SMNI1
tarafindan tiretilen proteinlerin kaybini telafi edemez ve bununla birlikte SMN2

kopya sayis1 arttig1 zaman daha hafif bir fenotip iiretilebilir(18).

SMA genellikle ayn1 ailedeki bireylerde daha sik rastlandigi i¢in otozomal
resesif oldugu diisliniilmiistiir(19). SMA hastalig1 tasiyict olma oran1 ve goriilme
siklig1 irktan 1irka degismekte olup beyaz/Asya irklarinda sik gortiliirken siyahi
irkta daha nadir goriilmektedir(20).

Akraba evliliklerinde otozomal resesif gecis gosteren hastaliklarin gériilme
siklig1 topluma gore daha fazladir. Her iki ebeveyn de SMA hastaligi icin resesif
gen tastyorsa ¢cocuklarinda SMA hastaliginin goriilme sikligi %25’tir. Evlilik

oncesi SMA tasiyicilig1 tarama testinin onemi burada ortaya ¢ikmaktadir.



4.4 SMA Hastah@ Patolojisi

SMA, omuriligin 6n boynuzundaki motor néronlarda segici kayip ile
karakterize olup, motor ndronlarin dejenerasyonu gerceklesir ve ardindan iskelet
kaslarinin atrofisi le sonuglanir(21). SMN proteini tiim dokularda ekspresse
edildigi i¢in motor néron, ndromiiskiiler kavsak ve iskelet kas1 disinda diger
sistemlerin de etkilenmesi beklenebilir bir durumdur. Her dokunun SMN protein
eksiligine olan cevabi farkli olup yapilan ¢alismalarda bunun nedeni hala heniiz

anlagilamamistir(22).

Yapilan caligmalarda, SMA hastalarinin otopsi ve biyopsi 6rneklerinde
mitokondriyal disfonksiyon ve oksidatif stres bildirilmistir(23). Ancak, SMA
patogenezi ile mitokondriyal disfonksiyon arasindaki iligki belirsizligi

korumaktadir (23).

Motor ndronlarda ise bazi motor néronlar SMN protein eksikligine daha
duyarl iken bazilar1 ¢ok duyarl degildir. Bu durum duyarli olan motor néronlarin
oliimii ile sonug¢lanmaktadir. Baz1 motor néronlarda ise SMN proteini ndron

koruyucu olarak gorev almaktadir(12).

Yapilan ¢aligmalar motor ndron kaybinin ve kas atrofisinin fetal donemde
basladigin1 gostermektedir(24). Dogum sonrast SMA hastalarinda yapilan
caligmalarda, kas kiiltiirlerinde yapisal anormallikler ve desmin, miyosin ve
vimentin dahil olmak {izere ¢esitli proteinlerin ekspresyonlarinda diizensizlik
saptanmistir(25). Miyosin kas kasilmasinda rol alan bir grup motor proteindir.
Desmin ve vimentin ise kas lifinde bulunan ara filament proteinleridir ve kas
hiicresi mimarisi ve gelisimi i¢in 6nemlidirler. Dogumdan sonraki dénemde motor
ndron dejenerasyonunun artmast ile kas uyarimi azalir ve kas atrofileri artmaya

baglar(25).

SMA tanili hastalarda biitlin kas gruplar1 ayni oranda etkilenmiyor olup,

alt ekstremite {ist ekstremiteden daha fazla etkilenmekte ve proksimal kas



giicsiizliigli goriilmektedir(26). Diyafragma nispeten korunuyor olup, hastaligin

ileri donemlerinde distal kaslar da ciddi sekilde etkilenebilmektedir(26).

Genetik olarak dogrulanmis SMA hastalarinda bir dizi konjenital kalp
hastalig1 bildirilmistir. Bunlar; atrial septal defekt, atrioventrikiiler septal defekt,
aort kapak darlig1, siddetli aort koarktasyonu, trikiispit atrezi, hipoplastik sol kalp
sendromunu igeren bir dizi kalp hastaligidir(27). Kardiyak aritmiler ve
anormallikler agir SMA hastalarinin en sik bildirilen periferik patolojilerinden
biridir(28). Kalpteki yapisal kusurlar motor néron patolojisinden dnce gelir ve kas

felcinden bagimsiz olarak gelisebilir(29).

Agir hastalarda ve bazi geng SMA tip II hastalarda goriilen ve yaslandik¢a
normale donebilen anormal yag asidi metabolizmasi en yaygin goriilen metabolik
bozukluktur(30). Yag asidi metabolizmas1 bozuklugunun diger kaniti, siddetli
SMA’11 baz1 bebeklerin otopsi drneklerindeki karaciger yag vakuolizasyonu
gosteren bulgulara dayanmaktadir(30). SMA tip I, II ve III hastalarinda anormal

derecede karaciger protein diizeyleri saptanmistir(30).

Yapilan ¢aligmalarda, diabetes mellitus ve SMA arasindaki iligki yeterli
diizeyde kanitlanmamisken, baz1 SMA tip II ve III hastalarinda ara sira diyabet ve
glikoz metabolizmasinda bozukluk bildirilmistir(31). Patolojik kusur, insiilin
iireten beta hiicrelerinin kayb1 ve buna karsilik olarak glukagon iireten alfa
hiicrelerinin sayisinda artis olarak gosterilmistir(27). Kas dokusu , viicutta
insiiline duyarli en 6nemli doku oldugundan ve glikoz metabolizmasinda aktif rol

oynadigindan SMA hastalarinda diyabetik bozukluklar sik goriilmektedir(32).

Pulmoner komplikasyonlar, en sik bildirilen ve bebeklik donemindeki
ciddi SMA hastalarinda 6liime neden olan en sik durumdur(27). SMA
hastalarinda, interkostal kas zayiflig1 ve torasik kafes deformasyonu sonucu
pulmoner hacim ve solunum kapasitesi azalir(27). Hava yolu obstriiksiyonu, hava
yolu enfeksiyonu, artmis mukus iiretimi, aspirasyon nedenli pnémoni, salgilari
temizleme yeteneginin azalmasi, akciger hasari ve solunum arresti goriilen

komplikasyonlar arasindadir(27).



Skolyoz, SMA hastalarinda ilerleyici kas zayifligina sekonder olarak
goriilen yaygin bir komplikasyondur(33).

4.5 SMA Klinik Ozellikleri ve Stmflandirilmasi

SMA, ilerleyici dejenaratif ve omurilikteki alt motor néronlarin ve beyin
sap1 ¢ekirdeklerinin irreversibl kaybindan kaynaklanan atrofi ve kas zayifligi ile
karakterize bir hastaliktir(18). Kas zayifliginin baslangict dogum 6ncesi zaman ve
yetiskinlige kadar degisiklik gosterir(18). Simetrik olarak goriilen kas zayiflig
daha ¢ok proksimaldedir ve ilerleyici 6zellik gosterir(18).

SMA baslangi¢ zamani ve klinik 6zellikleri nedeni ile 5 alt tipe ayrilir:

1. SMA tip 0
2. SMA tip 1
3. SMA tip 2
4. SMA tip 3
5. SMA tip 4

4.5.1 SMA Tip 0

Spinal miiskiiler atrofi tip 0, hastaligin en siddetli fenotipidir. Baslangic
zamani prenatal donemdir(34).Hastalar dogumda kontraktiir, gii¢siizliik ve
solunum yetmezligi ile bagvururlar ve tipik olarak haftalar i¢inde 6liimciil olarak
seyreder(34). Hastalarda kas gii¢siizliigiiniin yani sira, eklem kontraktiirleri ve

atrial septal defekt Oykiisii olabilir (18).

4.5.2 SMA Tip 1



Spinal miiskiiler atrofi tip 1 hastalig1 daha 6nceleri Werdnig-Hoffmann hastalig
olarak tanimlanmis olup SMA tiplerinin arasinda en sik goriilen tiptir (12). Hastalik
yasamin ilk 6ay1 i¢inde baslar ve hastalar 2 yil icinde kaybedilir (12). Bu hastalarda
hipotoni, simetrik flask paralizi ve basini dik tutamama goriiliir ve hastalar desteksiz
oturamazlar(12). Yenidogan déneminde ve ilk birka¢ ayda bulbar kas zayiflig1 mevcuttur
ve bundan dolay1 bebeklerde emme zayiflig1 ve yutma sorunu olmaktadir(18). Sonug

olarak bu bebeklerde biiyiime gelisme geriligi ve sik aspirasyon oykiisii olmaktadir.

Diyafram kaslarinin hastaligin ilk baslarinda korunmasina bagli olarak hastalarda
interkostal kas zay1flig1, paradoksik solunum ve karakteristik olarak “ ¢an seklinde” gogiis

goriiliir(18).

Hastalarin yasam siiresi mekanik ventilasyon ve yeni nesil ilaglarla uzatilabiliyor olsa
da; hastalar genellikle aspirasyon pndmonisinin neden oldugu solunum yetmezligi ile

cocukluk ¢agina gelmeden yasamlarini yitirmektedirler(18).

4.5.3 SMA Tip 2

Spinal miiskiiler atrofi tip 2, genellikle 6. ile 12.ay arasinda ¢ikar ve semptomlarin
ortalama baslangi¢c zamani 8.aydir (35). Hastalar yardim almadan oturabilir, bazilar1 destekli
olarak ayakta durabilir ancak yiirliyemezler(12). SMA’nin ara formu olan bu tipte kollardaki
giicsiizliikten daha fazla olan ilerleyici proksimal bacak gii¢siizliigii olarak ortaya

cikmaktadir(36).

Ellerde tremor sik goriiliir(18). Kifoskolyoz, sik goriiliir ve hastaligin ileri
donemlerinde solunum problemlerine neden olur(18). Hastalarin biligleri normaldir ve
kardiyak anomali gelismesi olas1 degildir(37). Tip 1 hastalarda goriildiigii gibi, zayif bulbar
fonksiyon ve interkostal kas zayiflig1 nedeni ile, trakeal sekresyonlarin temizlenmesi zorlasir
ve hastalar solunum yetmezIligi nedeni ile kaybedilir(12). Hastalarin ¢ogunlugu 25 yasina

kadar hayatta kalirlar ve yeni tedaviler ile bu yas stiresi uzayabilmektedir(18).

4.5.4 SMA Tip 3



Spinal miiskiiler atrofi tip 3, 18.aydan sonra ortaya ¢ikmaya baglar ve ortalama
baslangici 39.aydir (35). Alt ekstremite, iist ekstremiteden daha fazla etkilenir. Hastalar
bagimsiz olarak yiirliyebilirler fakat proksimal kas gii¢siizliigiinden dolay1 sik diismeler

goriillir veya merdivenlerden inip ¢ikarken zorluklar goriiliir(18).

Bulgularin ortaya ¢ikis zamanina gore iki gruba ayrilir: Semptomlar 18 ay ile 3 yas
arasinda bagliyorsa tip 3a, 3 yas ile 21 yag arasinda basliyorsa tip 3b(38). Solunum kas1
giicsiizligli ¢ok azdir veya yoktur(18). Kardiyak ve biligsel fonksiyonlari normaldir(18).

4.5.5 SMA Tip 4

Spinal miiskiiler atrofi tip 4, 20li veya 30lu yaslarda kas gli¢siizligii ile ortaya
cikar(18).

Kardiyak ve biligssel iglevler ve yasam beklentisi normaldir(18). SMA’nin en az

goriilen tipidir (39).

4.6 SMA Hastahg Tanisi

SMA hastalig1 nadir goriilen bir hastalik oldugu i¢in tanisini koymak da
giictiir. Tanidan genellikle fizik muayene sirasinda siiphelenilir. Hastada motor
zorluklar veya regresyon Oykiisii, hipotoni, proksimal kas gli¢siizliigli mevcut ise
SMA hastaligindan siiphelenmek gerekir. Hastanin klinigi; hastaligin tipi ve
baslangi¢ yasina gore degisebilir.

Hastanin SMA oldugundan siipheleniliyorsa yapilacak ilk tani testi SMN1
geni homozigot delesyonunun aragtirilmasidir(40). SMN1 genindeki ekzon 7
yoklugu taniy1 dogrular(40). Test %95 hassasiyet ve %100 6zgiilliige sahiptir(40).
[1k tan1 testi sonug vermez ise CK degerleri ve EMG gibi elektrofizyolojik testler

ve daha ileri laboratuvar ¢aligmalar yapilabilir(41).



Prenatal tani, ebeveynlerin ikisi de SMA tasiyicisi ise yapilabilmektedir.
SMA otozomal resesif aktarildig: i¢in tasiyici ¢iftlerin her gebelikte %25 SMA’I1
cocuk sahibi olma riski vardir. Prenatal tani1 testi hamileligin 10.haftasindan
itibaren koryon villus 6rneklemesinden(CVS), 15.haftadan itibaren ise

amniyosentez ile yapilabilir(42).

4.7 SMA Tasiyicilik Taramasi

Ulkemizde SMA tastyicilik orani yiiksek olmasi nedeni ile 2021 yilindan
itibaren hasta bebek olsun veya olmasin tiim ¢iftlere tasiyicilik testi
onerilmektedir. Yapilan testlerde ¢iftlerde tasiyicilik saptanirsa aile hekimleri
tarafindan ciftlere genetik danigmanlik verilir(42). Evlilik 6ncesi SMA tasiyict
taramas1 akis semasina gore bireyler yonlendirilir (bkz. Ek-4). Taramaya katilmak
isteyen ve istemeyen kisilerden SMA tarama testi onam formu alinir (bkz. Ek-5).
Bireyler akis semasina uygun olarak degerlendirilir ve gerekirse ileri tetkik ve

tedavi i¢in sevk formu ile sevk edilir (bkz. Ek-6).

4.8 SMA Yenidogan Taramasi

SMA hastalarinda fenotip ile SMN2 gen kopyasi arasindaki klinik
korelasyon gostermesi SMN2 geninin tedavi stratejilerinde dnemli rol oynayacagi
gosterilmistir(43). SMN2 geninden elde edilen tam uzunlukta SMN protein
seviyelerini arttirmaya calisan yeni tedavi se¢enekleri arastirilmaktadir(43).
Mevcut ve gelecekteki tedavilerin basgarisi, irreversibl ndron kaybindan 6nce
tedaviye baslamak i¢in bireylerin daha erken tespit edilmesine bagli olabilir.
Ornegin; tipl SMA’l1 bebeklerde ilk 3 ayda hizli motor néron kaybr olmakta ve
hastalarin %95°ten fazlasi ilk 6 ayda kaybedilmektedir. Tipl SMA’l1 bebekler i¢in

faydali olabilecek tedaviye yenidogan doneminde baslanmasi gerekmektedir(43).

Yenidogan taramasi, irreversibl organ hasari baglamadan 6nce tedaviye
baslama ve en erken hastalik belirtilerini ileriye doniik belgeleme firsati

saglayacaktir(43).
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Ulkemizde yenidoganlarda SMA taramasina 2022 y1li Mayis ayinda
baslanmistir (44). SMA hastalig1 yenidogan taramasi i¢in akis semas1 Ek-7’te

gosterilmistir.

4.9 SMA Komplikasyonlari

Gastrointestinal sorunlar arasinda kabizlik, gecikmis mide bosalimi ve
aspirasyon riski yiliksek olup yasami tehdit eden gastroozafageal reflii olabilir(18).
Biiyiime yetersizligi ve yetersiz kilo alim1 yaygindir(18). SMA tip2 ve tip3

hastalarda obezite gelisme riski vardir(45).

Solunum yetmezligi SMA tip1 ve tip2 hastalarinda en sik 6lim
nedenidir(18). Azalmis solunum fonksiyonu, hava yolu sekresyonlarinin yetersiz
temizlenmesi, uyku sirasinda hipoventilasyon ve tekrarlayan pnomoni ataklari

goriilebilir(18).

Skolyoz, kalca ¢ikig1 ve eklem kontraktiirleri SMA’I1 hastalarda sik
goriilen komplikasyonlardir. Skolyoz SMA tip2 hastalarmin ¢ogunda ve tip3
hastalarin yarisinda biiyiik bir sorundur(18). Destekleyici bakim verilmezse ¢cogu
hastada ilerleyen donemde torasik kifoz gelisebilir(45). Ilerleyen skolyoz
olgularinda akciger fonksiyonu bozulur ve kardiyak debinin azalmasina neden

olabilir(46).
Uzun siireli aglik donemlerinde dikarboksilik asidiiri ve diisiik serum
karnitin diizeyleri ile siddetli metabolik asidoz SMA’nin metabolik

komplikasyonlaridir(47). Bu komplikasyonlarin nedeni tam olarak

aciklanmistir(18).

4.10 SMA Tedavisi
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Tarihsel olarak bakildiginda, higbir ilag SMA’nin ilerlemesini durduracak
kadar etkili degildi. Bu ylizden SMA tedavi edilemez bir hastalik olarak kabul
edilmistir. Ancak 21.yy baslarinda Nusinersen’in ortaya ¢ikmastyla SMA
hastalarinin tibbi durumu tamamen degismistir(48). Nusinersen (Spinraza®) 2016
yilinda ABD’de 2017 yilinda Avrupa ve Japonya’da onaylanmistir(48).
Nusinersen, SMA proteinin ekspresyonunu arttiran bir antisense

oligoniikleotiddir(49).

Onasemnogene abeparvovec ( Zolgensma® ), nusinersenden sonra klinik
uygulamaya gecen bir sonraki yeni ilagtir(48). ilag SMN geni transferi i¢in
gelistirilmistir(48). 2019°da ABD’de 2020’de Avrupa ve Japonya’da onay

almistir.

Risdiplam (Evrysdi® ), klinik uygulamaya sokulan {i¢iincii ilactir, ancak
SMA i¢in FDA onayli ilk regeteli ilagtir(48). 2020°de ABD’de 2021°de Avrupa ve
Japonya’da onay almistir. Baglangigta 2 ayliktan biiyiik SMA’l1 hastalar i¢in
kullanilirken, simdi her yastan SMA’l1 pediatrik ve yetiskin hastalar i¢in
kullanilabilmektedir(48). Risdiplam, SMN2 pre-mRNA eklemesini degistiren
kiigiik molekiillii bir bilesik iceren oral ¢ozeltidir. SMA hastalarinin evlerinden

cikmadan tedavi gormelerini saglar(48).
Bahsedilen ilaglarin tim SMA tiplerinde kullanilamamasi ve tedavilerin pahali
olmasindan dolay1 her hastaya ulagilamamasi SMA hastalig1 i¢in taramanin

onemini bir kez daha ortaya koymaktadir. Burada gorev yine koruyucu hekimlik

yapan birinci basamak aile hekimlerine diismektedir.

5. GEREC ve YONTEM

5.1 Arastirmanin Tipi, Yapildig1 Yer ve Zaman

Arastirmamiz kesitsel, anket calismasidir. Calismamiz Haziran 2023 — Eyliil 2023

tarihlerinde Erzincan ili Merkez ilgesine bagli Karaagac, Kavakyolu ve Demirkent Aile
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Saglig1 Merkezlerinde yapilmistir.

5.2 Arastirmanin Uygulama Sekli ve Veri Toplama Araci

Calismamiz Erzincan ili Merkez ilgesine bagl Karaagag¢, Kavakyolu ve Demirkent
Aile Saglig1 Merkezlerine evlilik i¢in bagvuran bireylere anket olarak tasarlandi ve calismaya
toplam 197 kisi dahil edildi. Veri toplamak i¢in giincel literatiir ve rehberler dnciiliigiinde
anket formu hazirlandi. Anket formu sunulmadan 6nce bireylere ¢aligma hakkinda bilgi
verildi ve katilimcilarin onamlar1 alindi. Anket formlar1 katilimeilar tarafindan yiiz yiize kagit

tizerinden dolduruldu.

Anketimizin ilk boliimiinde sosyodemografik verilerin ve diger bilgilerin sorgulandig:
10 adet soru yer alirken devaminda SMA hastaligi ve SMA taramasi1 hakkinda bilgi
diizeylerini degerlendirmeye yonelik 11 adet besli likert soru bulunmaktadir. Likert sorulari
icin katilimcilardan, her bilgi sorusu i¢in ‘Tamamen Katiliyorum’, ‘Katiliyorum’, ‘Fikrim
Yok’, ‘Katilmiyorum’, ‘Tamamen Katilmiyorum” se¢eneklerinden onlar i¢in uygun olan bir
tanesini segmeleri istendi. Anketin son 2 sorusunda ise katilimcilarin SMA tarama testi

yaptirmak isteyip istemedikleri ve nedeni sorgulandi.

5.3 Arastirmamin Orneklem Biiyiikliigii

TUIK 2022 niifus verilerine gére 2022 yilinda Erzincan ili Merkez ilgede evlilik say1s
1309 olarak kaydedilmistir. Calisma siiresi boyunca Merkez ilgede yaklasik 350 evlilik
gerceklesecegi ongoriilmiistiir. Orneklem biiyiikliigii %5, drneklem hatas1 ve p=0,5, g=0,5
degerleri ile minimum 184 olarak hesaplanmis ve ¢alisma kapsaminda 197 kisi ile goriismeler

gerceklestirilmistir.

5.4 Arastirmaya Dahil Olma ve Olmama Kriterleri
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5.4.1 Dahil Olma Kriterleri

{1 18- 65 yas araliginda olmak
(] Evlilik raporu i¢in erzincan ili merkez ilgesinde bulunan demirkent, kavakyolu, karaagag
ASM’lerinden birine bagvuruda bulunmak

'] Erzincan ili merkez ilgesinde yasiyor olmak

5.4.2 Dahil Olmama Kriterleri

'] Caligmaya katilmay1 kabul etmemek

'] Mental retarde olmak veya sorulara cevap verebilecek bilis seviyesinde olmamak

5.5 Verilerin Analizi Ve Istatistik

Veri analizi IBM SPSS Istatistik 23 (SPSS Inc., Chicago, IL, ABD) kullanilarak
yapildi. Verilerin normal dagilim1 Kolmogorov-Smirnov testi ile test edilmis, sayisal veriler
ortalama + standart sapma veya ortanca (min-maks) olarak, kategorik degiskenler ise frekans

ve ylizde olarak rapor edilmistir.

Tanimlayici istatistiksel analizler yapildi, iki kategorik degisken arasindaki iligki Ki-
Kare ve Fisher's Exact testleri ile incelendi ve iki bagimsiz 6rnegin ortalamalari Bagimsiz
Ornekler t testi kullanilarak karsilastirildi. Istatistiksel anlamlilik diizeyi p<0,05 olarak
belirlendi.

5.6 lzinler ve Etik Kurul Onay1

Erzincan ili Merkez ilgesine bagli {i¢ aile saglig1 merkezindeki ¢alismamiz 20.05.2023
tarihinde Erzincan Valiligi ve il Saglik Miidiirliigii tarafinca onaylanmstir (bkz. Ek-1 ve Ek-
2). Etik kurul onay1 ise; Erzincan Binali Yildirim Universitesi Klinik Arastirmalar Etik

Kurulu tarafindan 13.04.2023 tarihinde 2023-08/4 karar no ile verilmistir (bkz. Ek-3).
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6. BULGULAR

Calismamiza katilanlar 94 (%47,7) 1 erkek, 103 (%52,3) 1 kadin olmak iizere toplamda
197 kisi katilmistir. Katilimeilarin yaslariin ortalamasi 29,45 (£7,48) iken, en kiiciik yas 18,
en biiyilik yas 61°di.
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Sekil-1: Yas Tablosu

SMA hastaligin1 daha 6nceden duyanlarin sayisi 178 kisi (%90,4) iken, duymayan
kisilerin sayis1 19(%9,6)’dur. Duyanlar ise ortalama 4,37 yildir (max:10, min: 1) hastaliktan
haberdardir.

Katilimeilarin egitim diizeyine baktigimizda ise; okuryazar olmayan ve ilkokul

mezunu 9 (%4,6), ortaokul 21 (%10,7), lise 65 (%33) ve tiniversite 102 (%51,8) kisidir.

Katilimcilara ‘akraba evliligi var m1?’ sorusu soruldu ve 171 kisi (%86,8) hayir
cevabini verirken 26 kisi (%13,2) evet cevabini verdi. 1. 2. Derece ailede engelli hasta var mi1

sorusuna ise 185 kisi (%93,9) hayir cevabini verirken, 12 kisi (%6,1) evet dedi.
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Katilimeilarin 193 (%98)’tinde kronik hastalik bulunmazken 4 (%2)’{iniin kronik

hastalig1 bulunmaktadir.

emekli; 2,50%

Sekil 2 : Meslek Gruplari

Katilimcilara SMA hastaligini nereden duyduklarini sordugumuzda ise biiyiik
cogunlugu (100 kisi, %56,2) sosyal medya iizerinden haberdar oldugunu belirtti.
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100%
so
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99%
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m kisi mylzde

Sekil 3 : SMA’y1 Nereden Duydunuz

SMA tedavisi SGK tarafindan kargilanmaktadir sorusuna katilimcilarin 24 (%12,2)’1
‘hepsini karsilamaktadir’, 90 (%45,7)’1 ‘bir kismin1 karsilamaktadir’, 83(%42,1)’1 ise

‘kargilamamaktadir’ yanitini verdi.

Tablo 1: Likert sorularina verilen cevaplar

Tamamen Fikrim yok Katilmiyorum+
katihyorum+ Tamamen
katiliyorum katilmiyorum
n(%) n(%) n(%)
SMA genetik gecisli bir 80(%40,6) 100 (%50,8) 17(%8,6)
hastaliktir.
SMA tedavisi ile tamamen 52(%47,2) 113(%57,4) 32(%16,2)
lyilesme miimkiindiir.
SMA o6nlenebilir bir 93(%47,2) 89(%45,2) 15(%7,6)
hastaliktir.
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SMA kampanyalarin1 dogru 138(%70,1) 41(%20,8) 18(%9,1)

buluyorum.

Erkekler ve kizlar esit 57(%28,9) 96(%48,7) 44(%22,3)

oranda hasta olur.

SMA taramas1 yapilmasini 167(%84,8) 23(%11,7) 7(%3.,6)

dogru buluyorum.

SMA sik goriilen bir 55(%27,9) 85(%43,1) 57(%28.9)
hastaliktir.
SMA testi pozitif ¢ikarsa 31(%15,7) 84(%42,6) 82(%41,6)

evlilige engeldir.

SMA’l1 ¢ocugu olanin 9(%4,6) 100(%50,8) 88(%44,7)

saglam ¢ocugu olmaz.

SMA testi evlendikten sonra 98(%49,7) 65(%33,0) 34(%17,3)
da yapilabilir.

Katilimcilara SMA testini yaptirip yaptirmayacaklari soruldugunda 54 kisi (%27,4)
‘hayir’ cevabini verirken, 143 kisi (% 72,6) ‘evet’ cevabini vermistir. Hayir cevabini
verenlere testi yaptirmama nedenleri soruldugunda ise en ¢ok verilen cevap ‘ cevap vermek
istemiyorum’ ( 32 kisi, %59,3) oldu. 9 kisi (%16,7) ‘kiirtaj diistinmiiyorum’, 8 kisi (%14,8)
vaktim yok daha sonra yaptiracagim’ , 5 kisi (%9,3) ise ¢ ¢ocuk diistinmiiyorum’ cevabini

verdi.

Kadinlar ve erkeklerin, SMA testi yaptirma oranlari karsilastirildiginda anlamli bir

fark saptanamadi. ( p=0,228)

Egitim diizeyleri ile SMA testi yaptirma istekleri karsilastirildiginda ise, egitim diizeyi
arttikca SMA testi yaptirma oranlariin arttig tespit edildi. ( p=0,017)
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Ciftler arasinda akrabalik olmasi ve SMA testi yaptirma istekleri karsilastirildiginda;
akrabalik ile test yaptirma arasinda anlamli bir fark bulunamadi. (p=0,316)

1.Ve 2. Derece akrabalarinda engelli birey bulunan katilimcilarin SMA testi yaptirma
isteginin daha fazla oldugu gézlemlendi. (p=0.020)

Katilimcilarin SMA hastaligin1 daha 6nceden duyup testi yaptirma isteklerine

bakildiginda aralarinda anlamli bir iligki bulunamadi. (p=0,131)

SMA genetik olarak kalitsal bir hastaliktir likert sorusuna ‘kesinlikle katiliyorum’ ve
‘katiliyorum’ diyenlerin %78,8’1 SMA testi yaptirmak istedigi gézlemlendi. (p=0.039)

SMA kampanyalarin1 dogru buluyorum likert sorusuna ‘kesinlikle katiliyorum’ ve
‘katiliyorum’ cevabini verenlerle test yaptirma orani arasinda anlamli bir iligki saptandi.

(p=0,024)

SMA taramasi yapilmasinin dogru oldugunu diisiiniiyorum likert sorusuna ‘kesinlikle
katiliyorum’ ve ‘katiliyorum’ diye cevap verenlerin %77,8 i test yaptirmak istedigini

belirterek bu iki belirteg¢ arasinda anlamli bir iliski gozlemlendi. (p<0,001)

SMA testinin pozitif ¢ikmasi evlilige engeldir likert sorusu ile SMA testi yaptirma
iliskisine bakildiginda evlilige engel oldugunu diisiinenlerin %87,1°1 testi yaptirmaya istekli

oldugu goriildii. (p=0,001)

SMA testi evlendikten sonra da yapilabilir likert sorusuna katilmayanlarin %85,3’1
testi evlenmeden dnce yaptirmak istedi. Evlendikten sonra da yapilabilir diyenlerin de

%77,6’s1 testi yaptirmak istedi. (p=005)

Katilimcilarin SMA 6nlenebilir bir hastaliktir likert sorusuna verdigi cevaplar ile SMA

testi yaptirma istekleri karsilastirildiginda aralarinda anlamli bir iliski saptanamadi. (p=0,133)

Egitim diizeyi ile SMA genetik gecisli bir hastaliktir degiskenleri karsilastirildiginda
egitim diizeyi arttik¢a likert soruya verilen dogru cevabin artig1 goriilmiistiir. Aralarinda

anlamli bir iligki gortilmiistiir. (p=0,001)
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Tablo 2: Egitim Diizeyi — SMA Genetik Gecisli Bir Hastahktir

SMA genetik gecisli bir hastaliktir
tamamen katilmryorum+
katiliyorum+ tamamen
katiliyorum | fikrim yok | katilmiyorum Total
egitim diizeyi | ortaokul ve alt1 5 24 1 30
lise 22 37 6 65
iiniversite 53 39 10 102
Total 80 100 17 197
SMA kampanyalarini dogru buluyorum likert sorusu egitim diizeyi ile
karsilastirildiginda anlamli bir iligki goriilmiistiir. (p=0,010)
Tablo 3: Egitim Diizeyi-SMA Kampanyalarim1 Dogru Buluyorum
SMA kampanyalarini dogru buluyorum
tamamen katilmiyorum
katiltyorum+ +tamamen
katiliyorum | fikrim yok | katilmiyorum | Total
egitim ortaokul ve 18 11 1 30
diizeyi altt
lise 48 15 2 65
iiniversite 72 15 15 102
Total 138 41 18 197

Egitim diizeyi ile erkekler ve kizlar esit oranda hasta olur degiskenleri

karsilastirildiginda anlamli bir iligki bulunamadi. (p=0,304) Egitim diizeyinden bagimsiz ¢ogu

kisinin likert soru hakkinda fikri yoktu.
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Tablo 4: Egitim Diizeyi-Erkekler ve Kizlar Esit Oranda Hasta Olur

erkekler ve kizlar esit oranda hasta olur
tamamen katilmiyorum
katiliyorum+ +tamamen
katiliyorum | fikrim yok | katilmiyorum | Total
egitim ortaokul ve 4 18 8 30
diizeyi altt

lise 22 31 12 65
iiniversite 31 47 24 102
Total 57 96 44 197

SMA sik goriilen bir hastaliktir likert sorusu ile egitim diizeyi karsilastirildiginda
egitim diizeyinden bagimsiz ¢ogu kisinin soru hakkinda fikri yoktu ve aralarinda anlamli bir

iliski gézlemlendi. (p=0,024)

Tablo 5: Egitim Diizeyi-SMA Sik Goriilen Bir Hastahiktir

SMA sik goriilen bir hastaliktir
tamamen katilmiyorum
katiliyorum+ | fikrim +tamamen
katiliyorum yok | katilmiyorum | Total
egitim ortaokul ve 10 17 3 30
diizeyi altt
lise 18 32 15 65
iiniversite 27 36 39 102
Total 55 85 57 197

SMA testi evlendikten sonra da yapilabilir sorusuna egitim diizeyi arttik¢a dogru

cevap verenlerin sayisi artmig olup aralarinda anlamli bir iligki saptanmistir. (p=0,029)

SMA testi evlendikten sonra da yapilabilir degiskeni ile SMA testi pozitif ¢ikarsa
evlilige engeldir degiskeni arasinda anlamli bir iliski goriilmiistiir (p<0,001). Evlendikten
sonra yapildigini diisiinenlerin ¢ogu test pozitif ¢ikarsa evlilige engel oldugunu

diisinmemektedir.
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Tablo 6: SMA Testi Evlendikten Sonra da Yapilabilir-SMA Testi Pozitif Cikarsa

Evlilige Engeldir
SMA testi pozitif cikarsa evlilige engeldir
tamamen katilmiyorum
katiliyorum+ +tamamen
katiliyorum | fikrim yok | katilmiyorum
SMA testi evlendikten |tamamen katiltyorum+ 14 30 54
sonra da yapilabilir. katiltyorum
fikrim yok 10 44 11
katilmiyorum+tamame 7 10 17
n katilmiyorum
Total 31 84 82

Katilimcilarin arasinda akraba evliligi yapanlar ile egitim diizeyi karsilastirildiginda

aralarinda anlamli bir iliski bulunmustur (p=0,039). Ortaokul ve alt1 egitim diizeyi olanlarda

akraba evliligi oran1 %26,6, lise diizeyi %7,69 ve iiniversite egitimli olanlardan %12,7’si

akraba evliligi yapmustir.

Tablo 7: Egitim Diizeyi-Akraba Evliligi Var m1?

akraba evliligi var
mi
Hayir evet Total

egitim ortaokul ve 22 8 30

altt

lise 60 5 65

iniversite 89 13 102
Total 171 26 197

Katilimeilarin SMA hastaligini bilme siiresi uzadik¢a SMA genetik ge¢isli hastaliktir
sorusuna dogru yanit verme oranlar1 artmistir ve aralarinda anlamli bir iliski gézlemlenmistir.

(p=0,030)

SMA taramasini dogru buluyorum degiskeni ile SMA’y1 kag senedir biliyorsun
degiskeni arasinda anlamli bir iliski bulunmugtur. (p=0,006)

Hastalig1 ne zamandir bilmesi ile ‘SMA’l1 cocugun saglam ¢ocugu olmaz’, ‘SMA testi

pozitif ¢ikarsa evlilige engeldir’, ‘erkekler ve kizlar esit oranda hasta olur’, ‘SMA testi
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evlendikten sonra da yapilabilir’, ‘SMA tedavisi ile iyilesme tamamen miimkiindiir’
degiskenleri arasinda anlamli bir iligki yoktur. (p=0,328, p=0,194, p=0,178, p=0,948,
p=0,066)

Katilimcilara SMA’y1 nereden duydun diye soruldugunda biiyiik bir cogunlugu sosyal
medya ve televizyondan (%56,2 ve %23,6) duydugunu belirtmis olup buralardan duyanlarin
SMA kampanyalarini dogru buldugu goriilmiis ve aralarinda anlamli iliski gézlemlenmistir.

(p=0,020)

7. TARTISMA

Bu calismada Erzincan Merkez ilgesindeki aile sagligi merkezlerine evlilik muayenesi
icin bagvuran bireylerin SMA taramasina yonelik bilgi diizeyleri ve tutumlari aragtirtlmigtir.
Bulgular, katilimcilarin 6nemli bir kisminin SMA taramasinin 6nemi konusunda yeterli
farkindaliga sahip olmadigini ve bunu evlilik 6ncesi siirecte zorunlu/rutin bir prosediir olarak
algiladigin1 gostermektedir. Bu durum, genetik hastaliklarin 6nlenmesi ve saglikli nesillerin

yetismesi acisindan dnemli bir eksiklik olarak degerlendirilebilir.

Katilimcilara sadece SMA’y1 daha 6nce duyup duyamadiklar1 ve ne kadar siiredir
duyduklar1 sorulmustur. 197 kisiden 178’1 (%90,4) SMA hakkinda daha 6nceden bilgi sahibi
oldugunu belirtmis ve ortalama 4,37 yildir hastalik hakkinda bilgi sahibi olduklarini ifade
etmislerdir (min.=1 max=10 ). Buna karsilik 19 kisi (%9,6) SMA’y1 daha 6nce hig
duymadigini belirtmistir. Televizyon ve sosyal medyanin birinci bilgi kaynaklart olmasi da
dikkat cekicidir. Sosyal medya, nadir hastalik farkindaligini1 destegini arttirmada kritik bir rol
oynamaktadir. Her ne kadar bilgi edinmede 6nemli bir yeri olsa da yanlis bilgi ve
yonlendirme agisindan da kétii yanlart mevceuttur. 197 kisinin sadece %6,7’si (n=12) SMA’y1
doktordan duydugunu ifade etmistir. Erken teshis ve tedavi gerektiren hastaliklarda birinci
basamakta gdrev alan doktorlarin 6nemi oldukga biiyiiktiir. Evlilik i¢in bagvuran her bireye
SMA hakkinda bilgi vererek, bireylerin hem farkindaligini arttirmis olup hem de yanhs bilgi

edinmelerinin 6niine ge¢mis olurlar.
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Katilimcilarin %84,8°1 (n=167) SMA taramasini desteklerken, ancak %72,6’s1 (n=143)
test yaptirmayi istediklerini belirtmistir. Bu yiiksek destek diizeyi, katilimcilarin hastalik
hakkinda yeterli bilgi sahibi olmamalarina ragmen, evlilik 6ncesi tarama prosediirlerinin
zorunlu olmasinin bir sonucu olarak yorumlanabilir. Saglik taramalarina katilimi etkileyen
faktorler arasinda algilanan risk, doktor tavsiyeleri, kisisel hassasiyet, olumsuz sonuglar alma
endisesi ve erken teshisin faydalarina olan inang yer almaktadir (50). Ancak bu ¢aligmadan,
katilimcilarin tarama programlarina katiliminin, bu programlarin evlilik siirecinin bir pargasi
olarak zorunlu olmasindan kaynaklandig1 anlagilmaktadir. Bu durum, tarama programlarinin
etkinligini artirma ve katilimi tesvik etme potansiyeline sahip olmakla birlikte, toplumun
hastalik hakkindaki bilgi ve farkindalik diizeyini artirmaya yonelik daha fazla ¢aba gostermesi

gerektigine de isaret etmektedir.

Ayrmtil bilgi sorulmadan, katilimcilara SMA hakkinda genel bilgiler sorulmus olup
cogunun bu bilgiler hakkinda herhangi bir fikri yoktu. Bu bulgular, toplumda SMA hakkinda
genel bir farkindalik olsa da bu farkindaligin hala yeterli diizeyde olmadigin1 gdstermektedir.
Onceki calismalar, genetik hastaliklarin erken tan1 ve tedavisinde halki bilgi diizeyinin kritik
onemini vurgulamaktadir (51). Ayrica, genetik danismanlik ve tarama programlarinin
etkinligi lizerine yapilan arastirmalar, toplumdaki bilgi diizeyinin bu programlarin basarisinda
belirleyici bir faktér oldugunu ortaya koymustur (52). Ote yandan, hastaliktan haberdar olma
stiresi ile SMA taramas1 yaptirma istegi arasinda anlamli bir iligski bulunamamuistir. Bu durum,
sahip olunan bilginin ylizeysel oldugunu diisiindiirebilir. Bu baglamda, ¢alismamizin
sonuglari, genetik hastaliklarin 6nlenmesi ve yonetimi konusunda toplumsal farkindaligin

artirilmasinin énemini vurgulamaktadir.

SMA tarama testini katilimcilarin %27,4’i (n=54) yaptirmak istememistir. Nedeni
soruldugunda ise biiylik bir cogunlugu (n=32) cevap vermek istememistir. Bazi bireylerin
genetik testlere katilmay1 reddetmelerinin ardinda yatan nedenler, genellikle katilimcilarin
arastirmalara kars1 genel bir itirazlarindan ziyade, projenin dogasi veya siireci hakkinda
yanlis anlamalar veya engellerden kaynaklanmaktadir. Ornegin, Iskogya'da yasl bireylerin
bir arastirma projesine katilmay1 reddetme sebepleri incelendiginde, katilimcilarin biiyilik
cogunlugunun ilk etapta katilmama kararinin, aragtirmalara ilkesel olarak kars1
olmalarindan degil, projenin kendisiyle ilgili yanlis anlamalar veya engellerden
kaynaklandig1 goriilmiistiir (53). Ayrica, katilim oranlarini artirmak i¢in zaman ve yer

seciminde esneklik saglamak ve katilimcilara 6l¢iimler hakkinda geri bildirim vermek gibi
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faktorlerin, gelecekteki katilim istekliligini artirabilecegi belirtilmistir (54). Bu bulgular,
genetik testlere katilim1 reddeden bireylerin kararlarinin, genellikle arastirmalara kars1 genel
bir itirazdan ziyade, spesifik engeller ve yanlis anlamalardan kaynaklandigini
gostermektedir. Bu nedenle, katilim oranlarini artirmak igin, arastirma ve baglam 6zelindeki
katilim sorunlarini ele almak ve potansiyel yanlis anlamalar1 veya endiseleri gidermek

Onemlidir.

Beklendigi gibi, test yaptirma istegi katilimcilarin egitim diizeyi ile artmigtir.
Literatiirdeki caligmalar, egitim seviyesinin genetik test yaptirma isteginde dnemli bir faktor
oldugunu, daha yiiksek egitim seviyesinin genellikle genetik testlere yonelik daha fazla bir
anlay1s ve daha temkinli bir yaklasimla iliskili oldugunu gostermektedir (55). Bu durum,
farkli egitim katmanlarinda ve halk saglig1 politikasinda bilingli karar vermeyi
kolaylastirmak i¢in hedefe yonelik egitim programlarina duyulan ihtiyaca iliskin ¢ikarimlara

yol agmaktadir.

Katilimcilarin ailelerinde engelli birey bulunanlarin SMA tarama testini yaptirma
istegi arasinda anlamli bir iligki goriilmiistlir. Yapilan bir ¢alismada, engelli bireylerin
kardesleri, prenatal genetik testler ve engellilik hakkindaki tutumlarini, engellilikle kisisel
ve genis ¢apli deneyimlerine dayanarak sekillendirmekte ve bu tutumlar, genetik testlerin
sosyal anlamlar1 hakkinda daha genis bir bakis agis1 sunmaktadir (56). Sonug olarak,
genetik testler engelli bireyi olan aileler i¢in hem tanisal hem de duygusal bir degere
sahiptir. Bireyler, engelli olan bireyin durumunun nedenini anlamak ve gelecekteki lireme
kararlar i¢in bilgi edinmek istemektedirler. Ayrica, genetik testlerin sonuglar1 ebeveynlerin

yasam kalitesini iyilestirebilir ve engellilikle ilgili sosyal anlayislar1 derinlestirebilir.

SMA testi pozitif ¢ikinca evlilige engel oldugunu diisiinenlerin ¢ogu (%87,1) testi
yaptirmaya istekli oldugunu belirtmistir. Burada SMA hakkinda yeterli bilgiye sahip
olmalarinin aksine evlenmelerine engel olacagini diislindiikleri i¢in test yaptirmaya istekli
olduklar diisiiniilebilir. Burada yine SMA’y1 duyanlarin sayisinin ¢ok olmasina ragmen,
bireylerin ylizeysel bilgiye sahip olduklar1 anlasilmaktadir. Bu baglamda, evlilik i¢in
basvuran bireylere testler hakkinda yeterli bilgiyi vermek gorevi saglik profesyonellerine

diismektedir.
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Egitim diizeyi arttikca SMA’nin genetik gecisli hastalik oldugu bilgisine dogru
cevaplar verilirken, erkekler ve kizlar esit oranda hasta olur ve SMA sik goriilen bir
hastaliktir bilgisi hakkinda egitim diizeyinden bagimsiz katilimeilarin ¢cogunun bir fikri
yoktu. Bu da mevcut kaynaklara ve devam eden egitim programlarina ragmen, genetik
okuryazarlik ve bireylerin genetik bozukluklar1 anlamasini iyilestirmek i¢in ele alinmasi
gereken bir bosluk oldugunu gostermektedir. Cesitli profesyonel alanlarda gelismis genetik

egitimine kabul edilen bir ihtiyag¢ vardir.

Katilimcilarin egitim diizeyi ile akraba evliligi yapma oranlar1 karsilastirildiginda
beklendigi gibi egitim diizeyi diisiik olanlarin akraba evliligi yapma orani fazladir (ortaokul
ve alt1 %26,6). Lise diizeyi egitim gorenlerde oran en diisiik iken ( %7,69) iliniversite egitimi
gorenlerde oran beklenilmedik diizeyde yiiksek ¢ikmistir (%12,7). Calismalara bakildiginda,
egitim seviyesi yiiksek olan bireyler arasinda bile, akraba evliligi yayginliginin beklenen
diizeyden daha yavas azaldig1 ve bu durumun aile ge¢misi ve kisisel tercihlerle alakasi
oldugu bulunmustur (57). Tiirkiye’de yapilan bir ¢alismada egitim diizeyi yiikseldikge,
akraba evliliklerine goriisiin olumsuzlagtig1 ve bu tiir evliliklerin kabul edilebilirligi azaldig:
gozlenmistir(58). Egitim seviyesi ile akraba evliligi arasindaki iligki, egitim seviyesi
arttikca akraba evliliklerine karsi tutumun olumsuzlastig1 ve bu tiir evliliklerin kabul
edilebilirliginin azaldig1 yoniinde bir egilim gostermektedir. Egitim, bireylerin evlilik
tercihlerini etkileyen sosyokiiltiirel normlar ve degerler lizerinde degisiklik yaratarak,
akraba evliliklerinin azalmasina katkida bulunabilir. Bununla birlikte, egitim seviyesi
yiiksek olan bireyler arasinda bile akraba evliliklerinin devam ettigi ve bu durumun aile
geemisi ve kisisel tercihlerle iligkili oldugu goriilmektedir. Bu bulgular, egitimin akraba

evlilikleri lizerindeki etkisinin karmasik ve ¢ok boyutlu oldugunu gostermektedir.

Katilimcilara SMA’y1 nereden duydugu soruldugundan biiyiik bir cogunlugu buna
sosyal medya(sosyal medya + televizyon) olarak cevap vermistir. Buradan duyanlarin ise
yine biiylik cogunlugu SMA kampanyalarini dogru buldugunu ifade etmistir. Sosyal medya
kampanyalari, saglikla ilgili davranig ve tutumlar1 6nemli 6l¢iide etkileme potansiyeline
sahiptir. Sosyal medya kampanyalarinin bireyler tizerinde ¢ok yonlii bir etkisi vardir. Nadir
hastaliklar i¢in bir destek ve savunuculuk platformu gorevi goriirler ve farkindalik
yaratmada etkili olabilirler. Bununla birlikte, yanlis bilgilerin yayilmasi, bu olumlu etkileri
baltalayabilecek bir zorluk olmaya devam etmektedir. Sosyal medyanin saglik kampanyalar1

icin etkili bir sekilde kullanilmasi, olumlu sonuglari en iist diizeye ¢ikarmak ve halk sagligi
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iizerindeki olumsuz etkileri en aza indirmek i¢in mesaj ¢ergevelemesinin ve icerigin dikkatli

bir sekilde ele alinmasin1 gerektirir.

Arastirmalar, bireylerin saglik taramalarinin dogruluguna ve bu testlerin
gecerliligine iliskin inanglarinin tarama testlerine katilma isteklerini etkileyebilecegini
gostermektedir (59). SMA taramalarinin dogruluguna olan inang, negatif bir tarama
sonucunun evlilige engel olabilecegi algis1 ve taramalarin evlilikten sonra yapilamayacagi
inanci, test yaptirma istegi ile dnemli 6lcilide iliskilidir. Bu tiir inanglar, bireylerin tarama
testlerine katilimini ve bu testlerin zamanlamasina iligkin tercihlerini etkileyebilir.
Ozellikle, evlilik dncesi tarama testlerinin dnemine dair inang, evlilik dncesinde bu testleri
yaptirma isteginin daha yliksek olmasina yol agabilir. Saglik profesyonelleri ve politikacilar,

tarama programini gelistirirken ve uygularken bu inang¢lar1 géz 6niinde bulundurmalidir.

Bu ¢alismanin sinirliliklar arasinda Erzincan Merkez ilgesindeki sadece {i¢ aile
saglig1 merkezinde yiiriitiilmesi yer almaktadir; bu da bulgularin Erzincan’in daha genis
niifusuna veya diger bolgelere genellenebilirligini sinirlayabilir. Ayrica, literatiirde
standartlastirilmis bir 6l¢iim aracinin bulunmamasi nedeniyle arastirmaci tarafindan
gelistirilen bir anketin kullanilmasi, anketin gecgerliligini ve glivenirliligini sinirlayabilir.
Son olarak, evlilik dncesi saglik raporu i¢in bagvuran her bireyin potansiyel ¢ocuk sahibi
olabilecegi varsayimi, dogurganligini ve ¢ocuk sahibi olma istegini bagimsiz degiskenler
olarak dikkate almamaktadir. Ancak bu metodolojik tercih, kadinlarin dogurganlik
durumunun biyokimyasal olarak dogrulanamayacagi ve sadece 6z beyana dayali olacagi
gerceginden kaynaklanmaktadir. Dahasi, geng bir kadin bile dogurgan olmayabilir. Bununla
birlikte, caligmamiza dahil edilen katilimcilarin yas ortalamasinin nispeten diisiik olmasi bu

sinirlamay1 en aza indirmektedir.

8. SONUC ve ONERILER

Bu ¢alismamizda Erzincan ili Merkez ilgesindeki aile sagligi merkezlerine evlilik
raporu i¢in bagvuran bireylerin SMA taramasina iligkin bilgi diizeyleri ve tutumlari

incelenmistir. Bulgular, niifusun énemli bir kisminin taramay1 destekledigini ve testi
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yaptirmaya istekli oldugunu gostermektedir. Katilimeilarin bircogu SMA hastaligini
duymasina ragmen, bilgi diizeyleri yeterli degildir. Bilgi diizeyleri yetersiz oldugu halde
onemli bir kisim testi yaptirmay1 kabul etmistir. Bu sonug; testi evlenmeden dnce bir
zorunluluk olarak gordiiklerini ve yaptirmazlarsa evlilige engel oldugunu diisiindiikleri igin

testi yaptirmaya isteki olduklarin1 gosterebilir.

Katilimcilarin 6nemli bir kism1 SMA hastaligini sosyal medyadan duymus olup;
giiniimiizde sosyal medyanin 6nemli bir bilgi kaynagi oldugunu gdstermektedir. Fakat sosyal
medyada bireyler yanlis bilgi ile bilgilendirilip, farkli sekilde yonlendirilebilirler. SMA
hastalig ile ilgili sosyal medya kampanyalarinin bireylerin bu hastalig1 duymasinda katkisi
biiytiktiir. Bireyleri dogru bilinglendirmek ve yonlendirmek i¢in saglik ¢alisanlarinin 6nemi
biiyiiktiir. Bireyler sosyal medyadan ziyade bilgileri saglik ¢alisanlarindan duyma oraninin

arttirtlmas1 gerekmektedir.

Bulgulara bakildiginda egitim diizeyinden bagimsiz olarak SMA hastalig: ile ilgili
genel bilgilere ¢ogu kisinin ya bir bilgisi yoktu ya da yanlis cevaplart mevcut idi. Bu da
egitim programlarinin genetik hastaliklar hakkinda yetersiz oldugunu gostermektedir.
Bireylerin bdyle nadir hastaliklar hakkinda bilinglenmesinin en énemli adimi egitim olup,

egitim programlarinda biling diizeylerini arttiracak ¢aligmalar yapilabilir.

Mevcut bulgular, saglik profesyonellerinin ve politika yapicilarin genetik tarama
programlarinin etkinligini arttirmak ve halkin bilgi diizeyini yiikseltmek icin daha fazla ¢aba
gostermeleri gerektigini gostermektedir. Bu ¢alisma genetik taramalarin, halk sagligi
iizerindeki etkisinin anlasilmasinda ve bu alandaki politikalarin sekillendirilmesinde 6nemli

bir adim olarak degerlendirilebilir.
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Ek-4: Evlilik 6ncesi SMA tasiyici taramasi akis semasi

EVLILIK ONCESI TASIYICI TARAMASI AKIS SEMASI

_[ Evlilik 6ncesi saghk raporu almak igin ]

giftlerin bagvurusu
>f Evlilik 6ncesi damigmanhk
L
v ’

[ Erkek es adayindan ] [

Numunenin sisteme girilmesi,

hemoglobinopatiler ve SMA igin kan P S e

(

SMA tastyicilik taramasi igin Genetik Numunelerin iSM de veya belirledigi
Hastaliklar Tarama Laboratuvarina (GHL), toplama biriminde toplanmasi
hemoglobinopatiler i¢in Genel Midiirliik

tarafindan her ilde belirlenen laboratuvarlara SMA kan drneklerinin LBYS iizerinden
gonderimi kontroli
& J
|
v
e N
Numunelerin laboratuvara kabulii, Kan 6rneklerinin ilgili laboratuvara
sistem girisi ve barkodlarin okunmasi teslim edilmesi
\ y,

SMA taramasi icin Hemoglobirro.pati
taramasi igin
molekiiler analiz L .
biyokimyasal analiz

Kadin eg adayindan kan rnegi |
almmasn

Kan Gmeklerinln ilgili
laboratuvara gbnderlml

yapilmasi ve sonuglarn
raporlanmasl

[
[ ilgili laboratuvarda analizlerin )

lgili
laboratuvar

v

Ciftlerin bilgilendirilmesi
Tasiyicilarin kayit altina
alinmasi
Gebelik takibi
Hasta ¢ocuk dogumunun
takibi

I'@@

* Test yapilan kisinin laboratuvar analizleri sonucunda SMA ya da hemoglobinopati hastasi olduguna dair bulgu
saptanirsa kisi AH tarafindan direkt ilgili uzmana yonlendirilmelidir.
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Ek-5: SMA tarama testi onam formu

T. C. Saghk Bakanhg:
SMA Tagtyici Taramasi Onam Formu

Adi-Soyadi 5 Dogum Tarihi
T.C. Kimlik Numarasi : Telefon
Adresi Varsa vasi
GENETIK TESTE AIT BILGILER

1.

6.

Yapilacak genetik testin amaci SMA (Spinal Miskiiler Atrofi) hastaliginin olasi en yliksek tasiyicilik formunu tespit etmek olup
bagka genetik hastaliklarin tanisini veya tasiyiciigini kapsamaz. Sonugla birlikte baska bir genetik teste gerek duyulabilir veya
analizin tekrarlanmasi gerekebilir.

Caligilacak yontem kan orneginden elde edilen DNA materyalinde uygulanan Gergek-zamanl kantitatif Polimeraz Zincir
Reaksiyonu (qPZR) teknigini kullanir ve SMN1 geni 7. ekzon dozundaki degisikleri tespit etmeye yoneliktir. Bu yontem SMA
hastaligina ait tagiyicihigin yaklagik %90'inda tespit edilen “1+0" olarak tanimlanan formu yaklagik %95 hassasiyette ve
ozginlikte gosterebilmektedir. Uygulanan bu test diger nadir SMA tasiyiciliklarini (“2+0" formdaki delesyonlari, patojenik dizi
varyantlarini ve mozaikligi), SMNZ2 geni dozundaki degisiklikleri ve SMA hastaliginin ayirici tanisina giren diger genlerdeki
tagiyiciliklar gosteremez.

Tum diger genetik testlerde oldugu gibi, 6mek analizinde kiigik bir bagsarisizlik veya hata olasiligi mevcuttur. Bu durumlar
teknik ya da kiginin DNA'sinda goriilen nadir varyantlarla iligkili olabilmektedir. Bu durumlarla kargilagmamak igin genis onlemler
alinmakla birlikte % 100 garanti verilemez.

Ormegin yeterli olmadidi, uygun kosullarda alinmadigi/génderilmedidi gibi durumlarda tekrar dmek istenebilir.

Genetik test sonucuna ait bilgiler yalnizca laboratuvarin yetkilileri tarafindan erigebilen bir veri tabaninda saklanir. Ornegin
alindid bireye ait bilgiler ve sonuglar bireyin kendisi veya yazili izin verdigi yakinlari, ilgili hekim ve yasal zorunluluklar diginda
Uglinci sahislara aktarilamaz. Ayrica bireyler test sonuglarini bagh olduklar aile saghg: merkezlerinden 6grenebilirler.
Tasiyicilik tespit edilen bireyin genetik danigmanlik almasi igin en yakin tibbi genetik poliklinigine bagvurmasi gereklidir.

Ornek Alinan Kisinin Beyani

Yukandaki agiklamalari érnegimi vermeden énce OKUDUM ve ANLADIM. islemle ilgili bilgiler bana aktarildi, sorularima cevap

verildi.

Bu kosullarda kendime yapilacak SMA hastalig: tasiyicihgini tespit etmeye yonelik genetik analizler igin kan 6rnegi alinmasina,

testin yapilmasina ve test bitiminde benden alinan biyolojik 6rnegin imhasina, gerektiginde biyolojik drneklerden yapilan testlerin

sonuglannin etik kurallara uyulmas: kosuluyla bilimsel galigmalarda kullaniimasina, higbir baski ve yukimlllik olmadan kendi

rnzamla

O IZIN VERIYORUM O VERMIYORUM

ADI-SOYADI TARIH IMZA

Taramas: yapilan kigi

Doktor

Varsa vasi
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Ek-6: Evlilik 6ncesi SMA/Hemoglobinopati sevk formu

TC SAGUK BAKANLIGH

S———

Jo—— - 11|V R

EVLILIK ONCESi SMA/HEMOGLOBINOPATI TARAMASI SEVK ONAM FORMU

Evlilik Oncesi Saglik Raporu almak igin aile hekimligi birimine miracaat ederek kan 6rnegi verdik. Tetkik sonucunda her
ikimizin/birimizin  hasta/stpheli/tagiyici  ¢iktigi  bilgisi tarafimiza verildi. Kalitsal kan hastaliklarindan
Hemoglobinopatiler/SMA ve olasi sonuglan hakkinda bilgilendirildim. Hastalikla ilgili ileri tetkikler yapiimasi ve saglikh
bebek sahibi olabilmemiz amaciyla gereken tedaviler igin hematoloji uzmanina/dahiliye uzmanina/tibbi genetik
uzmanina gitmemiz gerektigi soylendi.

ilgili uzmana gitmedigim ya da uzmanin &nerdigi takip ve tedavilere uymadigim takdirde tim sorumlulugun tarafimiza
ait olacagini ve higbir gorevli kisi, kurum ve kurulus hakkinda hukuki ve cezai dava agmayacagimizi kabul ve taahhit

ederiz.

KADIN E$/ES ADAYI ERKEK ES/ES ADAYI
Adi Soyadi : Adi Soyadi
TCKimlik No TC Kimlik No
Telefon : Telefon

Adres : Adres

..... { ] (- "7 S -

imza imza

Kimlik bilgileri yukarda yazili olan kisi/kisilere SMA/Hemoglobinopati hastaliklar ve tarama sonuglari ile bundan sonra
yapacaklari iglemler hakkinda bilgi verilmis olup, imzaladigi bu onam kendisine teblig edilmigtir.

DANISMANLIK VEREN ONAYLAYAN

Adi Soyadi p Adi Soyadi

..... Lovoralbossss woseiflonsoiflomgoe

1] Tr—— ; L T
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Ek-7: Yenidogan SMA tasiyic1 taramasi akis semasi

SPINAL MUSKULER ATROFi (SMA) AKIS SEMASI

TUM BEBEKLERDEN iLK 48 SAATTE ALINAN
KURU KAN ORNEGI

[ Uygunsuz kan érnegi ] [ Uygun kan ornegi ]
[ Kan o6rnegi tekrari ]
* v
Tarama laboratuvarinda
SMN1 Geni Molekiler Analizi
Mutasyon Saptanmadi Supheli Sonug
[ Takipten Cikar ] [ Periferik kan 6rnegi istenir ] Kuru k?_n ornegmdfen molekdler
yontemle dogrulama

Ug giin igerisinde Periferik Kan Ug giin igerisinde Periferik Kan
ornegi Laboratuvara ulagirsa Ornegi Laboratuvara ulasmazsa

\ 4

[ Periferik Kan 6rneginden ]

molekiiler yontemle dogrulama [ sonug Raporlanir (On Rapor) ]

Mutasyon
Saptanmadi

Pediatrik Noroloji Takipten Cikar Pediatrik Noroloji
Klinigine Sevk P Klinigine Sevk
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Ek-8: Tez anket formu

Yasiniz .......

Cinsiyet a)Kadin b)Erkek

Egitim diizeyi

a. Okuryazar degil

b. ilkokul

c. Ortaokul

d. Lise

e. Universite
Meslek

a. lsci

b. Memur

c. Emekli

d. Evhanimi

e. Serbest meslek

f.  Cahsmiyor

Akraba evliligi var mi ?
a. Evet
b. Hayir

Kronik hastaliginiz var mi?
a. Evet
b. Hayir

1. 2. Derece ailede engelli hasta var
mi?

a. Evet

b. Hayir

SMA hastaligini hi¢ duydunuz mu?
a. Evet
b. Hayir

SMA hastaligini kag¢ senedir
biliyorsunuz ?........ccccoveenneee.

10. Nereden duydunuz ?

a. Televizyon

b. Sosyal medya
c. Doktor

d. Yakin gevre
e.

Diger

11.

12.

13.

14.

15.

16.

SMA nin tedavisi SGK tarafindan
karsilanmaktadir.
a. Hepsini karsilamaktadir.
b. Bir kismini karsilamaktadir.
c. Karsilamamaktadir.

SMA genetik gegisli bir hastaliktir.
a. Tamamen katiliyorum
Katiliyorum
Fikrim yok

Katilmiyorum
Tamamen katilmiyorum.

m oo T

SMA tedavisi ile tamamen iyilesme
mumkiindar.

a. Tamamen katiliyorum
Katiliyorum
Fikrim yok
Katilmiyorum
Tamamen katilmiyorum

™o oo

SMA onlenebilir bir hastaliktr.
a. Tamamen katiliyorum

Katiliyorum

Fikrim yok

Katilmiyorum

Tamamen katilmiyorum

m oo o

SMA kampanyalarini dogru
buluyorum.

Tamamen katiliyorum
Katiliyorum

Fikrim yok
Katilmiyorum
Tamamen katilmiyorum

D oo oo

Erkekler ve kizlar esit oranda hasta
olur.

Tamamen katiliyorum
Katiliyorum

Fikrim yok

Katilmiyorum

Tamamen katilmiyorum

oD oo oo
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18.

19.

20.

21.

22.

23.

. SMA taramasi yapilmasini dogru

buluyorum.

a. Tamamen katiliyorum
Katiliyorum
Fikrim yok
Katilmiyorum
Tamamen katilmiyorum

®oo o

SMA sik gorilen bir hastaliktir.
a. Tamamen katiliyorum

b. Katilyorum

c. Fikrim yok

d. Katimiyorum

e. Tamamen katilmiyorum
SMA testi pozitif ¢ikarsa evlilige
engeldir.

a. Tamamen katiliyorum

b. Katilyorum

c. Fikrim yok

d. Katimiyorum

e. Tamamen katilmiyorum

SMA i gocugu olanin saglam
¢ocugu olmaz.

a. Tamamen katiliyorum
Katiliyorum
Fikrim yok
Katilmiyorum
Tamamen katilmiyorum

©oo o

SMA testi evlendikten sonra da
yapilabilir.

a. Tamamen katiliyorum
Katiiyorum
Fikrim yok
Katilmiyorum
Tamamen katilmiyorum

© oo o

SMA testi yaptiracak misiniz.
a. Evet
b. Hayir
Neden ? ...
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