TC. SAGLIK BAKANLIGI YONERGELER VE GENELGELER KIiTABI

Yenidogan SMA Taramasi (2014/7 sayili Genelge’ye iliskin Degisiklik-2)
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. VALILIGINE
(Il Sagl:k Mudurlugu)

Bilindigi tizere. Arahk 2006 tanhinden itibaren #lkemizde Ulusal Yenidogan Tarama Programu
yiritilmekte ve bu amacla Fenilketoniiri, Konjenital Hipotiroidi, Biyotinidaz Eksikligi, Kistik Fibrozis ve
Konjenital Adrenal Hiperplazi olmak iizere beg hastaligin taramasi: yapilmaktadir. Sayin Bakanmmizin talimat: ile
Spinal Miiskiiler Atrofi (SMA) de tarama paneline eklenmistir. 09.05.2022 tarihi itibariyle SMA taramas: igin
analizlere baglanacalktyr.

Séz konusu taramann saglikli yhritilebilmesi i¢in agagida yer alan hususlara azami dikkcat edilmesi
gerelmektedir:

1- SMA taramas: igin halihazirda tarama progranunda kullanilmakta olan oumune kagitlanmn revize
edildig: bilgisi, yeni numune kagitlannm kullaninu, topuk kam dmeklennin alimi ve Yenidogan Tarama Progranm
(NTP) web uygulamasina kaydedilmes:i ile ilgili talimatlar 26.04.2022 tarith ve E-67414668-234.01.02-419
vaziyla iletilmistir. Kontanunasyonun énlenmesi i¢in topuk kam émeklerinin talimatlara uygun olarak alinmas: ve
56z konusu uygulamaya kaydedilmesi gerelanektedir.
2- SMA icin analizlerin molekiler yontemle yapilacag: ve tarama sonucu pozitif saptanan bebeklere
tedavi baglanacagindan: numune kagidindak: ilgili bolimlenn eksiksiz. dogru ve okunakli bir gekilde
doldurulmasi, topuk kani émeklerinin de aymi gekilde NTP web uygulamasina kaydedilmesi dnem tagmmaktadar.
Buna bagh olarak olusacak herhangi bir sorun, hukula sorumluluk doguracaktsr.
3- SMA tedavisinde hastalifin erken famnmasi ve tedavinin erken baglanmas: hastaligm gidisatun
belirleyeceginden, SMA i¢in analiz ¢aliymas: “Ilk numune (0-2 Giin)” numunelerinde yapilacaktir. Bu nedenle
yenidogan yogun bakim Ginitelerinde tedavi gormekte olanlar dahil, tiim yenidoganlardan “Ilk numune (0-2 Giin)”
pumunesinin almmasi ve NTP web uygulamasina kaydedilmesi gerekmektedir.
4o “Ilk numune (0-2 Giin)” numunelerinin analizinde yeterli miktarda DNA'nin elde edilemedigs
durumlarda NTP web uygulamasma “Uygunsuz Numune” uyanss verecektr. Bu durumda SMA analizi igin
bebekten, bagl bulundugu aile helimlig: birinunce, meveut numune kagitlan kullanilarak ik halkalik (gode) bir
kan dmegi (uyvgunsuza genbildirim numunes:) daha alinacak ve kan kuruduktan sonra kilitli pogete konularak
gerekli ilemlerin tesis edilmesi igin ilgili birime iletilecektir.
5- “Iik numune (0-2 Giin)” numunelerinin analizleri esnasinda SMA ile birlikte diger testler icin de
numunenin “Uygunsuz Numune” olmas: durumunda, bebegin bagh bulundugu aile hekimligi binmince bebekten
“Ikinci Numune” ile birlikte SMA analizi igin iki halkalik (gode) bir topuk kani Smegi daha almacaktir. Bu
omeklerin alinu esnasinda meveut numune kagitlan kullanlacaktr.
6- Bebekten “Tlk numune (0-2 Giin)” mmnmesmm almmadiga durumlarda ise bebegin bagh bulundugu
aile hekimlidi birimince “Ilk Numune (3+Giin) numunesi” ile birlikte yukarida belirtildigi sekilde SMA analizi
i¢in bir kan 6megi daha alinacaktur.
7- Tarama laboratuvan tarafindan c¢alisilarak sonucu pozitif bulunan bebeklerde NTP web uygulamasi
“SMA I¢in I1gili Klinigine Sevk Ediniz” uyans: verecektir.
8- “SMA Igin Ilgili Klinigine Sevk Ediniz” uyans: verilen bebekler ek 1'de yer alan hastanelere
yonlendirilecektir. Ilinizde ilgili merkezin bulunmamas: halinde s6z konusu bebekler, ek 1'de yer alan
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hastanelerden ilinize en yalan ya da ailenin tercih ettig: bir ildekine yonlendirilmelidir.
9- Yonlendirme Sncesi bagh bulunduklar aile hekmmuince viiz yiize goriismeye davet edilen anne/babaya,
ek 2'de iletilen “Bilgilendirme Brogiiri” dogrulmsunda gerekli bilgilendirme yapilacak, brogiirde yer alan
bilgilendirme sayfasiun aileye verilecek, aile bilgilendirme beyam doldurtularak mmzalatilacak ve 5 yil siireyle
saklanacaltir. Aile helimi randevu igin CEKUS birimi tarafindan aileye ulagilacag: bilgisini aileve iletecektir.
10- SMA taramas: kapsamunda tarama laboratuvan tarafindan g¢ahijilarak somucu pozitif bulunan
bebeklenin ivedilikle ilgili merkezlere yonlendirilmeleri gerektifinden, yonlendirme &ncesinde randevularimn
almmas: gerekmektedir. Randevu iglemleri Midirliginiz CEKUS Birimi tarafindan yiiriitillecek. ek 1'de yer
alan hastanelerdeki ilgili kigiler ile iletigime gegilerek bebek igin “Pediatrik Nérololoji Poliklinifi™ randevusu, ek
3'te yer alan akyj jemasindaki ijlem basamaklanna uyularak alinacaktw. Randevu uyannm hemen ardindan
alinacak, ilgili hastane tarafindan da 3 (iig) i gini igerisinde bebege randevu venlecektir.
11- Tarama kapsanunda pediatnik néroloji uzmanlarna ydnlendirilen bebeklere yonelik 15 ve islemler
Saglik Hizmetleni Genel Miidiirligiince hazulanan klinik kilavuza uygua olarak viiritiilecektir. Pediatrik ndrolojt
uzmanlarinca bebeklerin tarama somuglant NTP web uygulamas: ve e-nabiz tizerinden gonilecek ve bebeklerin
klinik sonuglann NTP web uygulamasina ginilecektir.
12- SMA hastah@mn taramasinda, taranan diger 5 hastalikta oldugu gibi laboratuvarla uyumlu hale
getirilen ve ek 4'de yer alan aki yemas: dogrultusunda hareket edilecek. il diizeyinde bagka bir diizenleme
yapilmayacaktir.
13- Miidiirligiiniz; program kapsanunda taranan diger 5 hastalikta oldugu gibi, SMA hastalifmn
taramasinda da NTP web uygulamasiu ginlik olarak takip etmek ve gereken ij ve ijlemlenn yumitmekle
14- NTP web vygulamasmun AHBS ile entegrasyonu tamamlandifindan SMS uygulamas: sonlandinloug
olup, aile hekimleri de uygulamay: ginlik olarak takip etmek ve kendilerine kayithi bebekler igcin NTP
kapsanunda, sistemlerinde yer alan uyanlar dogrultusunda gereken i§ ve ijlemlen yiiriitmekle yiikiimliidir.

Tarama programinin yukanda bahsedilen cercevede yiriitiilmesinin saglanmass i¢in ilgililere tebligini ve
geregini nica edenm.

Dog. Dr. Tolga TOLUNAY

Bakan a.
Bakan Yardimcis:

EKLER: )
1-Sevk Merkezleri ve Iletigim Bilgilen Listesi (Dosya)
2-SMA Bilgilendirme Brogiiril (2 sayfa)
3-SMA Pozitif Tarama Sonucu Idani Akis Semas: (2 sayfa)
4-NTP SMA Taramas: Akis Semas: (1 sayfa)
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Kamu Hastaneleri Genel Miidiirligiine
Saglik Bilgi Sistemleni Genel Midirligtine
Saghk Hizmetleri Genel Miidiirliigiine
Yonetim Hizmetleri Genel Miidiirliigiine




