AILE BIiLGI BEYANI

Yenidogan bebeklere uygulanan
tarama testi sonucunda bebegimde
SPINAL MUSKULER ATROFI
testinin pozitif ¢iktig1 ve bebegimin
en kisa zamanda degerlendirmeye
ihtiyaci oldugu konusunda
bilgilendirildim.

Hastalik ile ilgili tarafima verilen
bilgilendirmeyi dinledim/okudum.
Bebegimle ilgili degerlendirmenin
yapilabilecegi Merkezler/Hastaneler
konusunda bilgi aldim.

Tarih: ........ [ovein.. [oveiiinaen..

Anne ya da Babanin
TCKN:

Adi Soyadt:
Imzas:

Bilgilendirmeyi Yapan Hekimin
Ad1 Soyad:

Imzasi:

TCKN: Tiirkive Cumhuriyeti Kimlik
Numarasi

Bu boliim saghk kurulusunda
kalacaktir
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“SPINAL MUSKULER ATROFi
YENIiDOGAN TARAMA TESTi”

POZITIiF SAPTANAN BEBEKLER
ILE ILGILi BILGILENDIRME
Yenidogan tarama testi sonuc¢larinin

anlami nedir?

Bebeginiz dogdugunda erken taninin
onemli oldugu bazi dogustan kalitsal
hastaliklar ve endokrinolojik
hastaliklarin arastirilmasi i¢in topuk
kan1 alinmaktadir. Genel olarak tarama
testi sonuglariin herhangi bir durum
icin pozitif olmasi, bebeginizin kesin
olarak hasta oldugu anlamina
gelmeyebilir. Tarama testi pozitif olan
bebeklere ilgili alan uzmani
degerlendirmesi sonrasi hastaliga
yonelik daha ileri degerlendirme
yapilmas1 gerekebilir.
Bebeginizin tarama testi sonucunda
‘Spinal muskiiler atrofi’ testi pozitif
bulunmustur.
BEBEGINIiZiN ACILEN COCUK
NOROLOJI UZMANI
TARAFINDAN
DEGERLENDIRILMESI
GEREKMEKTEDIR.

Ilde sorumlu Cocuk, Ergen, Kadin
ve Ureme Saghg (CEKUS) Birimi
personeli, ilk randevunuzu almak
iizere tarafinizla iletisime gecerek,
size bilgi verecektir.
[lk hastane bagvurunuzdan sonra ilgili
uzmanlik alanlarindaki hekimlerden ve
tibbi genetik alaninda ¢alisan
uzmanlarda hastalik konusunda
ayrintili bilgi alabilir, tedavi ve izlem
konusunda giincel yaklasim ve
secenekleri 0grenebilirsiniz.

Bu béliim aileye verilecektir
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Spinal muskiiler atrofi (SMA) nedir?

SMA kalitsal, ilerleyici bir alt motor
noron hastaligidir. Tedavi edilmediginde,
spinal kordda (omurilik), viicudumuzun
kas hareketlerini kontrol eden motor
noronlarin etkilenmesi sonucunda
kuvvetsizlik, beslenme ve solunum
problemleri ortaya ¢ikar. lerleyen
donemlerde degisen derecelerde eklem
hareketlerinde kisitlilik, omurgada sekil
bozukluklari, beslenme ve solunum
problemleri klinik tabloya eslik edebilir.

Toplumda ortalama her 50 bireyden birisi
SMA hastalig1 agisindan tastyicidir. Baba
ve annenin hastaligi tasidigi bir durumda,
her gebelikte hastaligin ortaya ¢ikma
ihtimali %25°tir. Akraba evliligi
hastaligin goriilme sikligini arttirmakla
birlikte, toplumda tasiyicilik orani yiiksek
oldugundan, akraba olmayan bireylerin
de bebekleri de bu hastalikla dogabilir.
Sizin ve aile bireylerinin genetik
danigmanlik almasi gereklidir.

SMA hastalig1 ile dogan bir bebegin, en
erken donemde, bebek heniiz hastalik
belirti ve bulgularini1 gostermeden tedavi
edilmesi ¢ok Gnemlidir.

Son yillarda gelisen tedavi secenekleri ile
SMA hastaliginin dogal gidisi degismis
olmakla birlikte, yapilan tiim ¢aligmalar,
tan1 alan hastalarin uzun dénem takip ve
tedavilerinin gerekliligine, tedaviye
verilen yanitin ise bireysel farkliliklar
gosterdigine isaret etmektedir.

Tedaviye verilen cevabi; bebek i¢in
uygun tedavinin, olasi en erken dénemde
baslanmasi belirler. Bu siire¢ ve uzun
dénem izlem, aile ve hekimlerin is birligi
ve uyum i¢inde ¢aligmasini gerektirir.
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