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(074

Bu arastirmanin amaci Duchenne/Becker Miiskiiler
Distrofi tanisi olan ¢ocuklarin annelerinin ¢ocuk sahibi
olma ve aile planlamasina iligskin gériis ve davranislarini
incelemektir. Tanimlayic1 ve iliski arayici tasarimdaki
bu arastirma bir egitim arastirma hastanesinin
noromiskiiler hastaliklar merkezinde takip olan
Duchenne/Becker Miiskiiler Distrofi tanisi ile izlenen
cocuklarin anneleri ile yiiriitiilmiistiir (n=142). Veriler
goriisme formu ile toplanmistir. Cocuklarin yas ortala-
mast 7.92+3.98 olup %89.4'i Duchenne Miiskiiler
Distrofi tanilidir. Ailelerin %18.3’linde bir kas hastali1
vardir. Annelerin %66.2’si gen ayiklama y6ntemini bil-
mekte, %58.5'i gen ayiklama yaptirmak istemektedir.
Annelerin %9.2’si tekrar ¢ocuk sahibi olmay: diisiin-
mekte, %601 ise dogacak c¢ocugunda da miiskiiler
distrofi tanisi olur diye korktugu icin ¢cocuk sahibi olmak
istememektedir. Annelerin %84.5’i aile planlamasi ile
ilgili bilgi almis, %92.9'u aile planlamas1 yontemi kullan-
mas! gerektigini bilmekte, %69.7’si bir yéntem kullan-
maktadir. Annelerin tasiyiciik durumu, genetik danis-
manlik alma, gen ayiklama yontemini bilme ve genetik
ayiklama yontemini yaptirma istegi davranislarina gore
aile planlamasi yontem kullanimlar1 degismemistir
(p>0.05). Annelerin aile planlamasi yontem kullanim
orani tlkemiz saglik istatistiklerindeki oranlardan ol-
dukga diistik olup etkisi simirl aile planlamas1 yontem
kullanimi da yiiksektir. Duchenne/Becker Miiskiiler
Distrofi tanili ¢ocugu olan ebeveynlerin aile planlamasi
yontemleri hakkinda rehberlik ve danismanliga gereksi-
nimleri oldugu belirlenmistir.

Anahtar kelimeler: Aile planlamasi, Becker miiskiiler
distrofi, Duchenne miiskiiler distrofi.
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ABSTRACT

The aim of this study was to examine the views and
behaviors of mothers of children with Duchenne/
Becker Muscular Dystrophy regarding childbearing and
family planning. This descriptive and correlational
design study was conducted with the mothers of
children with Duchenne/Becker Muscular Dystrophy
who were followed up in the neuromuscular diseases
centre of a training and research hospital. Data were
collected with an interview form. The mean age of the
children was 7.92+3.98 years, 89.4% were diagnosed
with Duchenne Muscular Dystrophy. 18.3% of the
families had a muscle disease. 66.2% of the mothers
knew about the gene selection method and 58.5%
wanted to have it done. While 9.2% of the mothers were
considering having another child, 60% did not want to
have a child because they were afraid that their future
child would also be diagnosed with muscular dystrophy.
84.5% of the mothers had received information about
family planning, 92.9% knew that they should use a
family planning method, and 69.7% used a method. The
use of family planning methods did not change
according to the mothers' carrier status, genetic
counseling, knowledge of the gene elimination method
and desire to have the genetic elimination method
(p>0.05). The rate of family planning method use of
mothers is considerably lower than the rates in the
health statistics of our country and the use of family
planning methods with limited effect is also high. It was
determined that parents with children diagnosed with
Duchenne/Becker Muscular Dystrophy need guidance
and counseling about family planning methods.
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GIRIS

Noromiiskiiler hastaliklar; ilerleyen kas erimesi ve za-
yiflig1 ile karakterize olup fonksiyonel yetersizlige ve
hareket smirliklarina yol acarlar.! Kas distrofileri
(miskiiler distrofiler) genetik gecisli, dejeneratif, kas-
larda kuvvet kaybina ve fonksiyonel yetilerde agamali
kisithliklara ve yasam siiresinin kisalmasina yol agan
néromiiskiller hastaliklardandir.23 Ozellikle Miiskiiler
Distrofi (MD) grubunda yer alan Duchenne Miiskiiler
Distrofi (DMD) ve daha hafif klinik formu olan Becker
Muskiiler Distrofi (BMD) X kromozomuna bagh erkek
¢ocuklarda yasamin erken yaslarinda baslayan, kas
zayifliklar icinde en sik, genetik bozukluklarda ikinci
sirada gorilen hastaliklardir3 DMD ve BMD
distrofinopatiler 5000 de 1 ila 6000 canli erkek dogu-
mun 1'ini etkileyen X’e bagh resesif gecis gosteren bo-
zukluklardir.# Erkeklere gore kadinlar tasiyici 6zellik
gosterdikleri gibi nadiren de klinik belirti géstermekte-
dirler.3 Cocuk kas hastaliklar1 denilince ilk akla gelen D/
BMD’nin fonksiyonel yetersizliklere bagh olarak yarat-
tiklar1 engellilik ve erken &liimler nedeniyle sosyal etki-
lerinin de ciddi boyutta oldugu bilinmektedir.57

Bir ¢ocugun D/BMD tanis1 almasi, annesinin gelecekte
cocuk sahibi olma davraniglarini etkileyebilir.8 D/BMD
tanili cocugu olan bir annenin baska ¢ocuklarinin da D/
BMD tanisi almasi olasidir.? Tan1 sonrast bakim verme
siireglerinin getirdigi fiziksel, psikolojik ve sosyal so-
runlara bagh olarak hem hastanin hem ailenin hem de
diger ¢ocuklarin yagam kalitesinin olumsuz etkilenmesi
kaginilmaz olmaktadir.”10 Hem yurtdisinda hem iilke-
mizde yapilan ¢aligmalarda hastaligin sosyal etkilersi,
engellik durumu, genetik danismanlik gibi farkl yonleri
alinmistir.7.9-12 D /BMD tanis1 konmus erkek ¢cocugu olan
annelerin ¢ocuk sahibi olma ve aile planlamasina iliskin
davranis ve goriisleri hakkinda ¢ok az sey bilinmekte-
dir. Alan yazinda D/BMD dahil olmak iizere
noromiiskiiler tanili cocugu olan annelerin aile planla-
masi ve ¢ocuk sahibi olmaya yonelik bilgi, davranis ve
uygulamalarini inceleyen ¢alismalar yok denecek kadar
azdir.8 Bu baglamda tanmimlayici ve iliski arayici tasa-
rimdaki bu arastirmanin amacit D/BMD tanisi olan ¢o-
cuklarin annelerinin ¢ocuk sahibi olma ve aile planla-
masina iliskin davranis ve goriislerini incelemektir.

GEREC VE YONTEM

Arastirmanin Evren ve Orneklemi

Arastirma  Tirkiye genelinde alt tane olan
noromiskiiler hastaliklar merkezlerinden Ege Bolge-
si'ndeki bir ilde olan egitim arastirma hastanesinin
noromiiskiiler hastaliklar merkezinde takip olan ¢ocuk-
larin anneleri ile yiritilmistir. Arastirmada tam sa-
yim yontemi ile evrenin tamamina (merkeze 576 kayitl
hasta) ulasilmasi hedeflenmis, ancak bir yillik siirecte
izlenen (Nisan 2022-Haziran 2023) hastalarin tekrara
diismesi nedeniyle 142 annenin verileri ile aragtirma
sonlandirilmistir. Arastirmaya dahil edilme kriterleri;
arastirmaya katilmaya gonillii ve 18 yas tistiinde olma,
konusma/isitme engeli ve mental bir hastaligi bulun-
mamadir. Veri toplama sonrasi yapilan Post Hoc gii¢
analizinde ¢alismanin giicti 0.82 bulunmustur.

Veri Toplama Araci

Arastirmacilar tarafindan alan yazin taranarak yapilan-
dirilan 29 soruluk form ii¢ bélimden olusmus-
tur.3810.111314 Birinci boliimde “ailelerin egitim ve sos-

yoekonomik diizeyleri, ¢ocuklarin tan1 alma zamani ve
kaginct ¢ocuk olduguna” iligkin sorular yer almistir.
ikinci béliimde, “hasta ¢ocuga hamile kalinma yéntemi
(dogal yollar, invitro fertilizasyon, asilama) hastalik
tanisi aldiktan sonraki siiregte hastaligin genetik gecisi-
nin var olan kiz kardes ve kiz kuzenlerin tasiyiciliklariy-
la ilgili bilgi farkindaliklari, yeniden ¢ocuk isteyip iste-
meme nedenlerine” iliskin sorular yer almistir. Uciincii
boéliimde “annelerin aile planlamasi kullanma durumlari
ve kullanilan yéntemler, bilgi kaynaklar (saglik perso-
neli, internet, arkadas), kullanilan yénteme karar verici-
nin kim olduguna” yonelik sorulara yer verilmistir.

Veri Toplama

Merkezin hemsiresi olan birinci yazar tarafindan veriler
haftanin bes giinii, 08.30-16.30 saatleri arasinda merke-
zin goériisme odasinda, soru- cevap yontemi ile yiiz ylize
toplanmistir. Bir anne ile goriisme siiresi yaklasik 15-20
dakika slirmiistiir.

Etik Uygulamalar

Arastirma icin Girisimsel Olmayan Arastirmalar Etik
Kurul izni (Tarih: 24.02.2022/ Karar No: 0064) ve il
Saglik Midirliginden kurum izni alinmistir. Arastir-
manin tiim asamalarinda Helsinki Deklerasyonu Pren-
sipleri’ne uyulmugtur. ilgili merkezde calisan saglk
ekibi tliyelerine bilgi verilmistir. Annelere gerekli a¢ikla-
malar yapilmis, bilgilendirilmis goniilli olurlar1 yazil
olarak alimmistir. Gériisme sonrasi konu ile ilgili annele-
rin sorulari cevaplanmistir.

Istatistiksel Analiz

Veriler SPSS istatistik programinda (25.0) tanimlayici
istatistikler (sayi, yiizde, aritmetik ortalama, medyan,
standart sapma, minimum-maksimum degerler) ve
nominal verilerin karsilastirilmasinda ki-kare testi kul-
lanilmistir. %95 giiven araliginda p<0.05 istatistiksel
olarak anlaml kabul edilmistir.

Arastirmanin Siirhliklar:

Merkezin resmi kayitlarinda goriilen 576 hasta olmakla
birlikte, devam etmeyen hastalar ile hayatin1 kaybeden
¢ocuklarin sayisinin bilinmemesi, bagka illere tasinma
gibi durumlar nedeniyle evren sayisi tam olarak hesap-
lanamamistir. Merkeze kayith hasta sayis1 (N=576)
dikkate alinarak daha fazla ¢ocugun annesine ulasiimak
istenmis ancak yaklasik bir yillik siirecte merkeze taki-
be gelen maksimum hasta sayisina ulasildigi, basvurula-
rin tekrarl gelislere dondiigli belirlenmis, bu nedenle
veri toplama siireci sonlandirilmistir. Ayrica konu ile
ilgili alan yazinin daha ¢ok tibbi genetik ¢alismalari ve
norolojik boyutlarini icermesi nedeniyle arastirma bul-
gularinin tartisilmasi sinirl kalmistir. Bu baglamda
genetik gecisli diger hastaliklara sahip drneklemlerde
gergeklestirilen calismalar ile tartisma yapilmistir.

BULGULAR

Cocuklarin yas ortalamasi 7.92 + 3.98 (1-21 yas), %
47.2'si 1. Cocuk, %89.4'tit DMD tanili olup tam1 zamani
36.22 aydir. Annelerin yas ortalamasi 35.94+ 5.29, D/
BMD’li ¢ocugu dogurdugu yas medyani 27.50 (18-
40)’dir. Ailelerin %81.7’sinin bir, %14.1’inin iki ¢ocugu-
nun D/BMD tanisi vardir (Tablo 1). Tanisi olan ¢ocukla-
rin %95.8’ine dogal yollarla hamile kalinmigtir. Ailelerin
%16.2’si genetik danismanlik almamis, %11.3’l danis-
manlk almis ancak onerilenleri uygulamamis, danis-
manlik alanlarin %59.2’si de oneri alip uygulamistir.
Ailelerin %94.4’li hastalikla ilgili riskleri bildigini belirt-
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Tablo 1. DMD/BMD tanisi olan ¢ocuk ve ailesinin sosyodemografik 6zellikleri (n=142)

Ozellikler

n %
Ailenin Ka¢inc1 Cocugu Birinci ocuk 67 472
ikinci cocuk 45 31.7
Ugiincii gocuk 24 16.9
Dérdiincii ve tizeri 6 4.2
Cocugun Tanisi DMD 127 89.4
BMD 15 10.6
Cocugun Eslik Eden Hastalik Varhg: Yok 124 87.3
DEHB+0tizm 8 5.6
Diger 10 7.0
Ailenin Cocuk Sayis1 Kiz cocuk 66 465
Erkek ¢ocuk 142 100.0
DMD/BMD Tanili Cocuk Sayisi Bir 116 81.7
Tki 20 14.1
Ug 6 4.2
Annenin Egitim Durumu Okuryazar degil 6 4.2
Okuryazar 38 26.8
flkokul-ortaokul 14 9.9
Lise 45 31.7
Universite 39 27.5
Babanin Egitim Durumu Okuryazar 6 4.2
flkokul 38 26.8
Ortaokul 14 9.9
Lise 45 31.7
Universite 39 27.5
Ailenin Gelir Durumu Gelir =Gider 80 56.3
Gelir< Gider 14 9.9
Gelir> Gider 48 33.8

Annenin ¢ocugu dogurdugu yas medyani
(min-maks)
Cocuklarin yas ortalamasi(min-maks)

Cocugun Tani Zamamni (ay)

27.50 (18-40)
7.92+3.98 (1-21)
36.22+ 26.48

mistir. Ailelerin %18.3’tinde bilinen kas hastaligi, anne-
lerin %45.8’inde tasiyicilik vardir. Annelerin %21.1'i hig¢
tasiyicilik baktirmamigstir. Hasta ¢ocuklarin %43.7’sinin
kiz kardesi, %47.9’'unun kiz yegeni vardir. Kiz ¢ocugu
olanlarin %30.3’tine hi¢ tasiyicilik baktirilmamis, %
22.7’sinde ilk ¢ocukta bakilmus, ikinci ¢cocukta bakilma-
muistir. Ailelerin %21.8’i istemeden ¢ocuk sahibi oldugu-
nu, %76.1'i tekrar ¢ocuk sahibi olmay1 diistinmedigini
belirtmistir. Cocuk sahibi olmay1 istememe nedenleri
arasinda en biiyiik oran (%60.5) dogacak ¢ocugunda da
D/BMD tanisi olacagi korkusudur. Annelerin %66.2’si
gen ayiklama yontemini (preimplantasyon genetik tani-
PGT) bildigini, %54.3’i genetik doktorundan ve %
54.3’l internetten duydugunu, %58.5'i PGT yaptirmak
istedigini belirtmistir (Tablo 2). Annelerin %84.5’i aile
planlamasi1 hakkinda bilgi aldigini, bilgi kaynaklarinin

biiyiik oranda (%85.0) saghk personeli oldugunu; %
75.3’10 aile planlamasi danismanlhig aldigin ve %57’si
bu damismanligi ebe/hemsireden aldigini bildirmistir.
Annelerin %92.9'u bir aile planlamasi yontemi kullan-
mas1 gerektigini bildigini, %69.7’si bir yéntem kulland-
gin1, %811 yontem kullanimina esi ile birlikte karar
verdigini ifade etmistir. Kondom (%40.4) ve geri cekme
(%37.4) en ¢ok kullanilan yoéntemlerdir. Anneler koru-
yuculugunun yiiksek olmasi (%63.6) ve kolay bulunabi-
liyor olmasi (%38.4) nedenleriyle kullandiklar:1 aile
planlamasi yontemini sectiklerini ifade etmislerdir.
Herhangi bir yontem kullanmayan anneler daha ¢ok
yontemin bir yan etkisi olacagindan (%67.5) veya ara
kanamalar olacagindan korktugunu (%20.9) belirtmis-
lerdir (Tablo 3). Ayrica annelerin tasiyicilik durumu,
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Tablo 2. Ailenin DMD/BMD’ye iliskin 6zellikleri ve uygulamalari

Ozellikler n %
DMD/BMD Tanis1 Olan Cocuga Hamile Kalinma Dogal yol 136 95.8
Sekli Tiip bebek 4 2.8
Asilama 2 1.4
Hayir/hatirlamiyor 23 16.2
Genetik Damismanlik Alma Ald1 ve 6neriyi uygulamadi 16 11.3
Aldi ve 6neriyi uyguladi 84 59.2
Tani almadan bagka bir ¢ocuga hamile kald 19 13.4
Hastalikla ilgili Riskleri Bilme Bilmeyen 8 5.6
Bilen 134 94.4
Ailede Bilinen Kas Hastalig1 Varhig: Yok 116 81.7
Var 26 18.3
Annede D/BMD Tas1yiciligi Yok 47 33.1
Var 65 45.8
Tasiyicilik baktirmamis 30 211
DMD-BMD Tanili Cocuk i¢in Anne Soyundan Gelen Teyze 99 69.7
Kiz Sayisi Kiz kardes 62 43.7
Kiz yegen 68 47.9
Kiz Cocuk Varliginda Tasiyicilik Bakilma (n=66) Bakilmadi 20 30.3
Bakildi 31 47.0
{1k cocukta bakildi ikinci de bakilmadi 15 22.7
istemeden Cocuk Sahibi Olma Hayir 111 78.2
Evet 31 21.8
Tekrar Cocuk Sahibi Olmay1 Diisiinme Durumu Diistinmiiyor 108 76.1
Diistintiyor 13 9.2
Kararsiz 21 14.8
Tekrar Cocuk Sahibi Olmay istememe Nedeni Dogan ¢ocukta da DMD-BMD tanisi olma korkusu 78 60.5
(n=129)* Engelli ve hasta ¢ocuga bakmanin verdigi zorluk ile 55 42.6
bakamayacagini diisiinme
Cocugunu ihmal edecegini diistinme 51 39.5
Anne yagsinin ileri olmasi 51 39.5
Ekonomik nedenler 34 26.4
Doktorunun izin vermemesi 7 5.4
PGT Yontemini Bilme Bilmiyor 48 33.8
Biliyor 94 66.2
PGT Yéntemini Ogrenme Kaynag: (n=94)* Genetik doktoru 51 54.3
Internet 51 54.3
Kadin dogum doktoru 12 12.8
Diger 22 234
PGT Yaptirma istegi Yok 59 41.5
Var 83 58.5
Toplam 142 100.0

*Birden fazla cevap verilmistir.

210 Saglik Bilimleri Dergisi (Journal of Health Sciences) 2025 ; 34 (2)



Tablo 3. Annelerin aile planlamasina yonelik bilgi, goriis ve davranislarinin dagilimi

Dogan Z, Yilmaz M

Ozellikler n %
Aile Planlamasi Hakkinda Bilgi Alma Hayir 22 15.5
Evet 120 84.5
AP Bilgi Kaynagi (n=120) Saglik personeli 102 85.0
Diger kaynaklar (internet, yazili ve gérsel medya) 18 15.0
AP Danismanligi Alma Durumu Almayan 35 24.7
Alan 108 75.3
AP Danismanligini Alma Kaynagi (n=108) Ebe/hemsire 62 57.0
Diger kaynaklar 40 43.0
Aile Planlamasi Yontemi Kullanmasi Gerektigini Bilmeyen 10 7.1
Bilme Durumu Bilen 132 92.9
Son 6 aydir AP Yontemi Kullanma Durumu Kullanmayan 43 30.3
Kullanan 99 69.7
Kullanilan AP Yontemleri (n=99) * Kondom 40 40.4
Geri cekme 37 37.4
Tiip ligasyonu 13 13.1
Rahim i¢i arag 10 10.1
Hap 7 7.1
AP Yontemini Se¢me Nedeni (n=99)* Koruyuculugunun yiiksek olmasi 63 63.6
Kolay bulunabiliyor/satin alinabiliyor olmasi 38 38.4
Ucretsiz dagitilmasi 14 14.2
Yoéntem kullanimina Karar Verici Kendisi 19 19.0
Esi ile birlikte 80 81.0
AP Yontemi Kullanmama Nedenleri (n=43) Yan etkileri olacagindan korkma 29 67.5
Ara kanamalar olacagindan korkma 9 20.9
Kilo aldirdigina inanma 7 16.3
Yan etkileri olacagindan endise etmekte birlestir 8 8.1
Tekrar ¢ocuk sahibi olamamaktan korkma 2 4.7
Esi veya kendisinde cinsel isteksizlige neden 2 4.7

olacagina inanma

*Birden fazla cevap verilmistir.

genetik danismanlik alma, gen ayiklama y6ntemini bil-
me ve genetik ayiklama yontemini yaptirma istegi dav-
ranislarina gore aile planlamasi yontem kullanimlari
degisiklik gostermemistir (Tablo 4).

mada D/BMD tanili ¢ocugu olan annelerin ¢ocuk sahibi
olma ve aile planlamasina iligkin goriis ve davranislarin
incelenmesi amaglanmistir. Bu ¢alisma sonucunda bu
ailelerin aile planlamasi konusuna ve genetik danisman-

Tablo 4. Bazi 6zelliklere gore aile planlamasi yontemi kullanma durumunun kargilastirilmasi

Ozellikler Aile Planlamas1 Yontemi Analiz
Kullanmayan (%) Kullanan (%)
Annede Tasiyiciik Durumu Yok 12 (%27.9) 35 (%35.4) Xx%=1.878
Var 19 (%44.2) 46 (%46.5) p=0.391
Baktirmadi 12 (%27.9) 18 (%18.2)
Genetik Danismanlik Alma Almadi/hatirlamiyor 7 (%16.3) 16 (%16.2) x2=0.000
Aldi 36 (%83.7) 83 (%83.8) p=0.986
Gen Ayiklama Yontemini (PIG) Bilmiyor 15 (%34.9) 33 (%33.5) x2=0.032
Bilme Durumu Biliyor 28 (%65.1) 66 (%65.5) p=0.858
Gen Ayiklama Yontemini Yaptirma Yok 18 (%41.9) 41 (%41.4) x2=0.002
Istegi Var 25 (%58.1) 58 (% 58.6) p=0.960
Total 43 (%43.0) 99 (%99.0)
TARTISMA Iik almalarinin gerekliligine dikkat ¢ekmekte amaglan-

Diger néromiiskiiler hastaliklarda oldugu gibi muskiiler
distrofiler de (D/BMD) beraberinde getirdikleri fonksi-
yonel yetersizliklere bagl olarak fiziksel, psikolojik,
sosyal ve ekonomik etkileri nedeniyle ¢ocuk ve aileleri-
nin yagam Kkalitelerini diistirmektedirler.”.1516 Bu nokta-
da saglikll nesiller ve toplumlar icin ailelerin saglikh
cocuklara sahip olmalarinin 6nemi ortaya ¢ikmaktadir.
Ulusal ve uluslararasi alanda D/BMD tanili ¢ocuklarin
annelerinin aile planlamasina yonelik davranislarini ele
alan calismalarin sinirli olmasina bagh olarak bu ¢alis-

mistir.

Ailelerin yaklasik altida birinin iki ¢ocugunda da D/
BMD tanis1 olmasina, yaklagik beste birinde bilinen kas
hastaligl ve annelerin beste birinin tasiyic1 olmasina,
ailelerin neredeyse tamaminin hastalikla ilgili riskleri
bilmesine karsin genetik damigsmanlik alma oranlar
oldukea diisiiktiir. Ulkemizde yapilan bir ¢alismada da16
noromiiskiiler hastaliklarda genetik danismanlik alma
orani (%27) diisiik bulunmustur. Bu arastirmada hasta
cocuklarin yaklasik yarisinin kiz kardesi ve kiz yegeni
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oldugu g6z oniine alinirsa kizlarin tasiyici olma riskleri
vardir. Buna karsin kiz ¢ocugu olan ailelerin tigte biri
kiz ¢ocugunda tasiyiciik baktirmamistir. Aile tiyelerin-
den birinde D/BMD tanisi olmasi, diger aile iiyelerinin
de hastalikli geni tasima ihtimalinin ytiksek olduguna
isaret etmektedir.l” Ozellikle X kromozomuna bagh
gecis gosteren D/BMD hastalig1 tasiyiciligina sahip an-
nelerin tasiyiciliklar: tespit edildikten sonra, kendileri-
nin ve kendi soylarindan gelen alt- {ist soy gruplarinda-
ki tiim kadinlarin, tasiyicilik tespitlerinin yapilmasi, aile
planlamasi danismanhiginin verilerek uygun yontemi
kullanmalar1 yontinde tesvik edilmeleri 6nemlidir. Aile-
lere verilecek genetik danismanlik hizmetlerinin yay-
ginlastirilmasi kaginilmazdir.

Diinyada yardimc1 iireme tekniklerinin yayginlasmasi
ve molekiiler genetikteki gelismelere paralel olarak PGT
yontemi bir¢ok iilkede rutin olarak uygulanmaktadir.
Tek gen hastaliklari i¢in tasiyici olan veya hasta ¢ocuk
oykisii olan aileler i¢cin PGT endike bir uygulamadir. Bu
yontemle embriyodaki D/BMD gibi genetik hastaliklar
ortaya konulabilmektedir.18 Testte D/BMD hastaliginin
varligl arastirilmakta, hastalik yok ise embriyo anneye
transfer edilmektedir. Bu arastirmada annelerin yari-
sindan fazlas1 PGT’yi bildigini ve yine yarisindan fazlasi
yaptirmak istedigini belirtmistir. Dogmamis bireyler
icin, evlilik dncesi yapilan genetik testler veya hamilelik
oncesi yapilan PGT testleri, bireyin rizasinin genetik
bozukluga dayali hastalik ve sakatliklarin gelecek nesil-
lere tasinmasini 6nlemek icin 6ngoriilebilir bir yontem-
dir.18

D/BMD gibi genetik gecisli tasiyicilik testleriyle durum-
lar1 netlesen ailelerin de aile planlamasi hizmet almasi-
nin saghkh nesillerin devamhligi agisindan toplumsal
boyutuyla biiyiik 6nem tasimaktadir.l® Alan yazindaki
diger ¢alismalarda oldugu gibi20-25 annelerin biiylik bir
kismi aile planlamasi hakkinda bilgi almis olup bilgi
kaynaklari biiylik oranda saglik personelidir. Yine anne-
lerin aile planlamasi danigsmanligi alma oram yiiksek
olup yaris1 ebe/hemsireden danismanlik almistir. Bir
AP yontemi kullanmasi gerektigini bilen, AP hakkinda
bilgi ve danismanlik alan anne orani yiiksek olmakla
birlikte yaklasik %70’i bir yontem kullanmaktadir. Bu
oran Tiirkiye Niifus ve Saglk Arastirmasi-2018 (TNSA-
2018)’de belirlenen oran (%70) ile uyumludur.23 Ulke-
mizde son bes yilda AP yontemi kullanma oraninin %
74’den %70’e distiigl; ailelerin %12’sinin halen karsi-
lanmamis AP ihtiyaci oldugu belirlenmistir.23 Bir yon-
tem kullanan ailelerde en sik kullanilan yontem erkek
kondomu (%40.4) olup bu oran TNSA-2018 verilerin-
den (%19) iki kat fazladir.23 Bu durum drneklem grubu
icin olumlu bir davranis olarak degerlendirilmis olup
egitim diizeyi yiliksek olan annelerin oranmin (lise-
universite %59.2) yiiksekligi ile iliskilendirilmistir. Bu-
nunla birlikte en sik kullanilan ikinci yéntem, etkin ol-
mayan yontemlerden geri cekmedir (%37.4).Bu oran da
TNSA 2018’de belirlenen orandan (%20) yaklasik iki
kat fazladir.23 TNSA 2018 verilerine gore iilkemizde
karsilanamayan aile planlamasi gereksiniminin son bes
yilda iki katina ¢iktig1 (%12), cocuk istemedigi icin etki-
siz bir yontemle korunan kadin orani %20;23 birinci
basamak merkezlerde aile planlamasina yonelik malze-
me eksikligi oldugu; 12. Kalkinma Planinda ¢ocuk, kadin
ve lUreme saglig1 hizmetlerinin giiclendirilmesi ile ilgili
hedeflere yer verilmekle birlikte aile planlamasi 6zelin-

de koruyucu saglik hizmetlerine yer verilmemis oldugu
ve aile hekimligi uygulamalarinda aile planlamasi hiz-
metlerinin 6ncelikli olmadig1 dikkate alindiginda2627
ilkemiz genelinde ailelere AP hizmetleri sunumunun
birinci ve ikinci basamakta yayginlastirilmasimin dnemi
daha da ortaya ¢ikmaktadir.

Arastirmalar, aile planlamasindan yararlanan ¢ift sayisi-
nin sinirll olmasiny, bireylerdeki saglk kaygisina, yan
etkilerden korkmaya, yontem hakkinda bilgi eksikligine
veya eslerden birinin isteksizligine baglamaktadir.20.23
Bu arastirmada da herhangi bir yontem kullanmayan
anneler yontemin bir yan etkisi olacagindan korkmak-
tadirlar. Bir AP yontemi kullanma; tireme haklari, yasa-
ma hakki, din ve vicdan 6zgiirliigii gibi bireyin bedensel
varligina ve fikir alanina iliskin "bireysel hak ve 6zgiir-
likler" ile baglantili olmakla birlikte egitim ve saglk
hakki gibi sosyal haklar kapsaminda da ele alinmali-
dir.28 Bu yoniiyle D/BMD tanisi olan ¢ocuklarin aileleri-
nin aile planlamasi hizmetlerinden etkin ve siirekli ya-
rarlanabilmeleri konusunda politikalarin gelistirilmesi
ve calismalar yiritiilmesi 6nemlidir. Ailenin aile planla-
mas1 konusunda sorumluluk tasiyabilmesi i¢in bilgi
sahibi olmaya, kullandig1 aile planlamasi yonteminin
zorluklar1 ve maliyetleri konusunda agiklayici bilgiye
erisebilmeleri saglanmalidir.29

Arastirmada anneler yontem se¢me nedenlerini koru-
yuculugunun yiiksek olmasi ve kolay bulunabiliyor ol-
masi olarak belirtmislerdir. Bu sonuglar kondom ve hap
kullananlar ile RIA tercih eden annelerin gériislerini
gostermektedir (Kondom+hap+RIA kullanim orani top-
lam %55.6). Satin alinarak ulasilabilen hap kullanimin-
da yan etki yasadigini bildiren annelerin yani sira eko-
nomik olarak ulasamayan anneler de mevcuttur. Sosyal
giivenlik kurumlarindan yararlanamayan ve ekonomik
sorun yasayan aileler, hap, kondom ve ertesi giin hapi
temininde ¢6zlimsiiz kalabilmektedirler.3031 Aileleri
yakindan takip eden aile sagligi merkezlerinde bu aile-
lere kars1 dzellikli bir hizmet sunulmasi 6nemlidir. Ca-
lismada her dort anneden li¢li tekrar ¢ocuk sahibi olma-
y1 dlisinmemektedir. Oniki yil énce D/BMD hastalar ile
yuriitiilen calismada da ailelerin ¢ogunun (%84.1) tek-
rar ¢ocuk sahibi olmay1 diistinmedikleri belirlenmis-
tir.16 Cocuk sahibi olmay1 istememe nedenleri arasinda
en biytik oran (%60.5) dogacak ¢ocugun da D/BMD
tanis1 olacag1 korkusudur. Bu oran 12 yil énce yapilan
calismadaki orandan (%26.2) yiiksektir.16 Bu sonuglar
yillar icerisinde ailelerin farkindalik diizeyinde artis
oldugunu diisiindiirmiistiir.

Arastirmadan elde edilen diger 6nemli bulgu ise annele-
rin tasiyiciik durumu, genetik danigsmanlik alma, gen
ayiklama ydntemini bilme ve genetik ayiklama yontemi-
ni yaptirma istegi davranislarina gore aile planlamasi
yontem kullanimlarinin degismemesidir. Bu bulgu ge-
netik danismanlik alip alan ancak kendisine énerilenleri
uygulamayan ve ¢ocugu tanmi almadan baska ¢ocuga
hamile kalan (%24.7), gen ayiklama yontemini bilme-
yen (%33.8) ile bilen ancak aile planlamasi ydntemi
kullanmayan (%61.5) anne oranlarinin yiksekligi ile
aciklanabilir. Tlim bu sonuglar riskli ailelerde aile plan-
lamasina yonelik girisimlerin kag¢inilmaz oldugunun bir
gostergesi olarak kabul edilebilir. D/BMD tanili ¢ocugu
olan ailelerin, 6zellikle AP yontemlerinin anlatilacagi ve
kendilerine uygun yontemi belirleyebilecekleri sekilde
aile planlama hizmeti sunan birimlere yonlendirilmesi,
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uygun materyallere ulasilmasi1 saglanmalidir. Toplum
saghgl acisindan, tasiyict oldugu genetik sonuglarla
netlesen annelerin her tiirli aile planlamasi yontemine
ucretsiz ulasmalarina yonelik hizmetler sunulmahdir.
Yontem kullanimina biiyiik oranda (%81) egsler ile bir-
likte karar verilmistir. Bu durum esler arasinda ortak
karar alma noktasinda olumlu bir davranis olarak de-
gerlendirilmistir. TNSA 2018 verilerine gore esler ile
birlikte karar verme orani %75'dir.23 Ulkemizdeki diger
calismalarda da es ile birlikte karar verme orani yiik-
sektir.24¢ Etkin aile planlamasi yontemlerinin secilebil-
mesinde esleri de kapsayacak sekilde aile planlamasi
danismanligl hizmetlerinin yiritiilmesi 6énemli olacak-
tir.32

SONUC

Arastirma sonuglar1 annelerin aile planlamasi yontem
kullanim oraninin, iilkemiz saghk istatistikleri oranla-
rindan diisiik oldugunu ve etkisi sinirl aile planlamasi
yontem kullaniminin da yiiksek oldugunu gostermistir.
Arastirma bulgular1 dogrultusunda D/BMD tanili ¢ocu-
gu olan ebeveynlerin ilireme sagligi hizmetleri /aile
planlamasi yontemleri hakkinda rehberlik ve danisman-
liga ciddi diizeyde gereksinimleri oldugu séylenebilir.
Kitle iletisim araclarinin saglik farkindaligi konusunda-
ki etkisi goz dniinde bulundurularak, kamu spotlar1 yolu
ile hem D/BMD hastaliginin 6nlenmesi hem de aile
planlamasinin 6nemi hakkinda bilgilendirici programlar
gerceklestirilebilir. Aym1 ailede birden fazla D/BMD
hastasi olan tasiyici annelerin ve kiz kardeslerinin bilgi-
lendirilmesi, olusabilecek yeni dogumlarin 6niine gec-
mek agisindan son derece 6nemli olacaktir. Hemsirele-
rin D/BMD tanisi olan ¢ocuklarin annelerinin saghkl
cocuk diinyaya getirme konusunda farkindalik artirma-
ya yoOnelik egitim ve danismanlik girisimlerinde bulun-
masl etkin sonuclarin alinmasina katki saglayacaktir.
Hem anne hem babanin bakima katilma zorunlulugu
nedeniyle sik sik igsiz kalmalar1 sonucu ailelerin sosyal
ve psikolojik destek ihtiyaglari siireklidir. Saghkli cocuk
ve aileler saghkli toplumun temelidir. Bu baglamda
genetik gecisli hastaliklarda Saglik Bakanlig1 biinyesin-
de etkin aile planlamasi yontemleri kullanimi1 konusun-
da aileleri tesvik edecek faaliyetlerde bulunulmasi, ¢o-
cuklar ve ailelerinin refah1 hem {ilke ekonomisi ¢iktilar
acisindan kayda deger calismalar olacaktir.
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