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RIVM (NIPT-Non-invaziv Prenatal Test)

Neyin arastirmasini yaptirabilirsiniz?

Hamilesiniz. Karninizdaki cocukta bir hastalik olup olmadigini test
ettirebilirsiniz. Veya herhangi bir fiziksel anormallik olup olmadigini.
Buna dogum éncesi tarama denir.

Iki tiir tarama vardir. Bunlar:

1. Down sendromu, Edwards sendromu ve Patau sendromuna
yonelik dogum oOncesi tarama: NIPT
2. Bu arastirma, fiziksel anormalliklere yénelik yapilan bir

arastirmadir: 13. ve 20. hafta ultrasonlari.
Bu testleri yaptirip yaptirmamaya kendiniz karar verirsiniz.

Bu brosiir Down, Edwards ve Patau sendromu testleri hakkindadir.
Fiziksel anormallikler hakkinda da bir brosir mevcuttur.

Tercihte bulunmak

Hamile misiniz? Oyleyse ebelik hizmeti veren saglik kurumuna
gidiyorsunuz. Ilk ziyaretinizde size Down, Edwards ve Patau sendromu
testleri hakkinda daha fazla bilgi almak isteyip istemediginiz sorulacaktir.
Bu durumda iki seceneginiz olur, bunlar:

1. Bu konu hakkinda higbir bilgi edinmek istemiyorsunuz. Bu
durumda testi higbir bilgi verilmez ve arastirma yapilmaz.
2. Bu konu hakkinda bilgi edinmek istiyorsunuz. Bu durumda sizinle
fiziksel anormallikler hakkinda ve Down, Edwards' ve Patau
sendromu arastirmasi hakkinda kapsamli bir konusma
yapilacaktir. Bu konusmadan sonra ne istediginize karar
verirsiniz:
¢ dogum Oncesi tarama yapilmamasi,
o fiziksel anormallikler veya Down, Edwards ve Patau
sendromu arastirmasi,
e ya da her iki arastirma.

Obstetrik bakim saglayicisi ile genellikle dogum uzmaniniz veya
jinekologunuzu kastediyoruz. Ultrason teknisyeni veya hemsire gibi
baska bir saglik hizmeti saglayicisi da olabilir.

NIPT hakkinda bir konusma yapmayi mi tercih ediyorsunuz?
Arastirmayla ilgili konusmaya gitmeden énce www.pns.nl adresini
ziyaret edin.

Daha sonra tarama hakkinda bir seyler okuyabilirsiniz. Ayrica bu web
sitesinde arastirmay! agiklayan bir video bulacaksiniz. Sorunuz mu var?
Sorunuzu lutfen gériisme esnasinda sorun.
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HASTALIKLAR

NIPT; Down, Edwards ve Patau sendromu icin bir kan testidir.
Down sendromu

Down sendromu nedir?

Down sendromu, ¢ocugun dogustan sahip oldugu bir hastaliktir. Bu kalici
bir hastaliktir. Down sendromlu kisiler zihinsel engellidir. Ve dis
gorunusleri de genellikle farkhdir. Engelin ne derece agir olacagi
O6nceden bilinememektedir.

Down sendromlu bir gcocukta gelisim ne sekilde seyreder?
Down sendromlu ¢ocuklarin gelisimi ortalamaya gore daha yavas ve
daha agdir ilerler. Bu durum cgocuktan gocuga fark goésterir. Bir cocugun
gelisiminin ne sekilde seyredecedini tahmin etmek zordur. Down
sendromlu bir gocugu dogustan itibaren tesvik etmek gerekir.
Ebeveynler gocuklarinin gelisimini iyi bir sekilde ilerletmek igin destek
alabilirler.

KlUglk cocuklar aile ortaminda buydrler. Bu gocuklar genellikle normal
krese de gidebilirler. Cok nadiren de 6zel bir giindiiz bakim merkezine
gitmeleri gerekebilir. Down sendromlu gocuklarin gogu normal bir
ilkokula giderler. Kiglk bir grup ise 6zel editim okuluna gitmektedir.
Normal bir ilkokula giden cocuklar genel olarak konusmayi ve okumay!
daha iyi 6grenirler.

Ilkokuldan sonra bu gocuklarin cogu ortadgretimde 6zel egitim okuluna
giderler. Bunlarin gok azi ise glindiz bakim merkezine gider. Ergenlik
cagindaki bazi Down sendromlu cocuklar yasitlarina tam olarak ayak
uyduramadiklarinin farkina varirlar. Boyle bir durumda da utangag,
6zgliveni eksik ve igine kapanik olabilirler. Bu nedenle de beklenenden
farkli tepkiler gosterebilirler.

Down sendromlu yetiskinlerin dértte biri 30 yasina kadar ailesiyle birlikte
yasamaya devam eder. Diderleri ise rehberlik esliinde yalniz yasarlar.
Bunlarin ¢ogu kiglik gruplara yonelik hazirlanmis olan proje evlerinde
yasarlar.

Down sendromlu kisiler ortalama 60 yasina kadar yasarlar. Yasamlari
boyunca ebeveynlerinin ve yakin akrabalarinin rehberligine ve destedine
muhtactirlar.

Ebeveynler ve kardesler bu konuda ne anlatiyor?

Neredeyse tim ebeveynler Down sendromlu odullarini ya da kizlarini gok
sevdiklerini sdylemektedir. Ayrica cocuklariyla gurur duymaktadirlar. Her
on ebeveynin sekizi bu gocuklari sayesine hayata daha olumlu bakmaya
basladiklar fikrindedir. Kardeslerin cogu da ayni fikirdedir. Kardesler,
kardesleriyle ilgilenmeye gelecekte de devam etmek istediklerini
sOylemektedir. Fakat problemlerle karsi karsiya kalan aileler de vardir.
Bu aileler bu problemlerin lstesinden gelmekte zorlanmaktadirlar.
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Daha fazla okumak ister misiniz? Bakiniz:
www.downsyndroom.nl/home/levensloop/kwaliteit-van-leven

Down sendromlu insanlarda saglk sorunlari

Hamilelik sirasinda Down sendromlu bir cocugun 6lme riski ortalamadan
daha yuksektir. Down sendromlu bir gocuk ayrica asagidaki saglik
sorunlariyla karsilasabilir:

e Bu cocuklarin neredeyse yarisi kalp anormalisiyle dogar. Bu
vakalarin yarisinda bu anormallik kendiliginden geger. Diger
yarisi ise ameliyat olur. Ameliyattan sonra genellikle bu
rahatsizliktan eser kalmaz.

¢ Down sendromlu cocuklarin onda birinde mide veya bagirsak
anormalligi gorultr. Bu anormallikler ameliyatla tedavi edilebilir.

¢ Down sendromlu gocuklarda nefes alma, isitme, gérme ve
konusma problemi gorilme riski daha yliksektir. Ayrica
enfeksiyona da daha sik yakalanmaktadirlar. Saglik sorunlari
gorilmesi halinde bu sorunlarin ciddiyeti kisiden kisiye
degismektedir.

e Down sendromlu yetiskinlerde bunakhk (demans) daha sik
gorular. Ve bu rahatsizlia ortalama olarak daha geng yasta
yakalanirlar.

Down sendromlu cocuklar ve ebeveynleri ne tiir yardimlar
alabilirler?
Cocuk doktoru, Down poliklinigi veya Down ekibi Down sendromlu
cocuklara veya genclere ve bunlarin ebeveynlerine destek olabilirler.
Down ekibi 6zetle asagidaki kisilerden ibarettir:

e Cocuk doktoru

¢ Dil ve Konusma Bozuklugu Uzmani (logopedist). Bu uzman

konusmada yardimci olan kisidir.
e Fizyoterapist
e Sosyal hizmet goreuvlisi

Down sendromlu bir yetigkin aile hekiminden, zihinsel engelliler
doktorundan (AVG), Down polikliniginden veya Down ekibinden yardim
alabilmektedir.

Saglik hizmetleri ve destek giderlerini kim karsilar?

Down sendromlu gocuklarin saglik giderlerini saglik sigortasi
karsilamaktadir. Ve ihtiyag duymalar halinde destek araglarini da. Ayrica
ebeveynler icin de ekstra giderlerin karsilandidi gesitli dlizenlemeler
bulunmaktadir.

Edwards sendromu

Edwards sendromu nedir?

Edwards sendromu dogustan gelen ¢ok ciddi bir hastaliktir. Bu hastalik
Down sendromundan ¢ok daha az siklikta gortlir. Edwards sendromlu
cocuklarin buytk cogunlugu hamilelik sirasinda 6éltrler. Ya da dogumdan
kisa bir slire sonra. Bu gocuklarda genellikle ana rahmindeyken bile
blylme geriligi mevcuttur. Bu cocuklarin saglik durumlari cok hassastir
ve genellikle bir yasina gelmeden élirler.
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Edwards sendromlu gocuklarda cok bilyilk saglik problemleri mevcuttur.
Fakat hangi saglik problemlerinin gorilecedi cocuktan cocudga
dedismektedir. Ve bu problemlerin ciddiyetinin ne derece oldugu. Bu
cocuklarda asagidaki problemler gorilmektedir:

e Cok adir zihinsel engel. Bu, tim gocuklarda goérulir.

e Dogustan kalp anormalisi. Bu her on gocuktan dokuzunda

goralar.

e Bobrek ve badirsak gibi diger organlarinda problemler. Bu bazen
gorular.

e Karin duvarinda aciklik ve yemek borusu tikanikligi. Bu bazen
goérialar.

e Blyuk bir kafatasi ve kligluk bir yliz. Bu bazen gorulir.
Patau sendromu

Patau sendromu nedir?
Patau sendromu dogustan gelen cok ciddi bir hastaliktir. Bu hastalik
Down sendromundan ¢ok daha az siklikta gérulir. Patau sendromlu
cocuklarin buyutk ¢ogunlugu hamilelik sirasinda olurler. Ya da dogumdan
kisa bir slire sonra. Bu cocuklarda genellikle ana rahmindeyken bile
blayime geriligi mevcuttur. Bu ¢ocuklarin saglik durumlari cok hassastir
ve genellikle bir yasina gelmeden &lirler.
Patau sendromlu cocuklarda ok blylik saglik problemleri mevcuttur.
Fakat hangi saglik problemlerinin goriilecedi cocuktan cocuga
dedismektedir. Ve bu problemlerin ciddiyetinin ne derece oldugu. Bu
cocuklarda asadidaki problemler gérilmektedir:

e Cok adir zihinsel engel. Bu, tim cocuklarda gérulir.

e Beyin ve kalpte problemler. Bu cogu gocukta gorulir.

e Bobrek hastaliklari ile mide ve badirsak anormallikleri. Bunlar

bazen gorilir.
e Fazladan el veya ayak parmaklari. Bu bazen géralir.
e Yarik dudak, yarik cene ve yarik damak. Bu bazen gorulir.

Fazladan bir kromozom

Vicudumuzun tum htcrelerinde kromozomlar bulunmaktadir.
Kromozomlar ise DNA’dan meydana gelmektedir. DNA viicudumuzun dis
goriintstint ve viicudumuzdaki her seyin nasil calistigini belirlemektedir.
Her hlicrede 23 cift kromozom vardir. Down, Edwards veya Patau
sendromlu kisilerin her hlicresinde fazladan bir kromozom bulunur.

e Down sendromlu bir gocugun her hlicresinde 21 numaral
kromozomdan iki tane yerine l¢ tane kromozom vardir. Down
sendromunun didger adi trizomi 21'dir.

e Edwards sendromlu bir gocugun her hiicresinde 18 numarali
kromozomdan iki tane yerine (i tane kromozom vardir. Edwards
sendromunun didger adi trizomi 18'dir.

e Patau sendromlu bir gocugun her hiicresinde 13 numarali
kromozomdan iki tane yerine (g tane kromozom vardir. Patau
sendromunun diger adi trizomi 13'tur.

e Down, Edwards ve Patau sendromu olma ihtimalinin ne kadar
oldugunu bilmek istiyor musunuz? www.pns.nl adresine bakiniz.
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Tarama yaptirma ya da yaptirmama? Karar sizindir

Down, Edwards ve Patau sendromu taramasi yaptirmak zorunda
degilsiniz. Bunu isteyip istemediginize ancak siz kendiniz karar verirsiniz.
Ve arastirmada ne kadar ileri gitmek istediginize de. Bu arastirmayi
istedidiniz anda sonlandirabilirsiniz.

Tercih yapmakta yardim
Asadidakiler tercihte yapmaniza yardimci olabilir:

e www.pns.nl internet sayfasindaki anketi doldurun. Bu anket,
duygu ve distnceleriniz hakkinda size fikir verir.

e Bu konu hakkinda esinizle veya baskalariyla konusun.

e Sorularinizi ebelik hizmeti veren saglik gorevlileriyleyaptiginiz
goriisme sirasinda sorun.

e Yiksek riskli olma ihtimaliniz olabilir. Ornegdin daha énce Down,
Edwards veya Patau sendromlu bir cocugunuz oldugu icin. Boyle
bir durumda Dogum Oncesi Teshis Merkezi'nde (Centrum voor
Prenatale Diagnostiek) bir gérisme yapabilirsiniz. Burasi
akademik hastanelere ait bir bélimdulr. Burada size ihtimaller
hakkinda ayrintili bilgi verilir.

Asadidaki sorular tarama yaptirmak isteyip istemediginiz
hakkinda karar vermenize yardimci olabilirler:

e Cocugunuzun Down, Edwards veya Patau sendromlu olup
olmadigini daha hamileyken 6grenmek ister misiniz? Ya da
beklemeyi mi tercih edersiniz?

¢ Cocugunuz dogmadan 6nce onun hakkinda ne kadar bilgi sahibi
olmak istersiniz?

e Varsayalim ki sonuca gore gocugunuzda muhtemelen bir
anormallik var. Bdyle bir durumda emin olmak igin ek arastirma
(ileri tetkik) yaptirmak ister misiniz, istemez misiniz? Her iki
secenek de mimkiindir, karar tamamen size aittir.

e Ek arastirma icin Koryonik Villus Orneklemesi ya da
amniyosentez yapilir. Bu arastirmalarda klglk bir distk yapma
riski mevcuttur. Bu sizce nasildir?

e Down, Edwards veya Patau sendromlu bir gocukla yasamak sizin
acinizdan nasil olurdu?

e Cocudgunuzdan bu hastaliklardan biri olmasi halinde icabinda
hamilelige son verilmesi hakkinda ne dislintyorsunuz?

e Cocugunuzun Down, Edwards veya Patau sendromlu oldugunu
odrenirseniz ne yapmak istersiniz?

Arastirmanin sonucu sizi nasil etkileyebilir?
Arastirmanin sonucunda sonra asadidaki (¢ durum mumkundir:

Rahatlarsiniz

Arastirmada anormallik gosteren herhangi bir belirti bulunmadi. Veya
gunlik hayati cok az etkileyecek bir hastalik tespit edildi. Dikkat: Sonug
iyi gikmasina ragmen cocugunuzda yine de bir hastalik olabilir. Clinku
arastirma tim hastaliklar tespit etmez.
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Endiselenirsiniz

Sonuca gore ¢cocugunuzda muhtemelen bir hastalik mevcut. Bunun kesin
olarak tespit edilebilmesi igin ek arastirma yapilmasi gerekiyor. Bu ek
arastirmayi yaptirip yaptirmama hakkinda bir tercihte bulunabilirsiniz.

Zor bir tercihle karsi karsiyasiniz

Ek arastirma sonucunda cocugunuzun Down, Edwards veya Patau
sendromlu oldugu tespit edildi. Ya da baska bir anormallik oldugu. Bu
durumda ne yapmak istediginiz hakkinda diistinmeniz gerekir.
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Tarama yaptirma veya yaptirmama hakkinda gérisme:
danismanlik

Ebelik hizmeti veren saglik gérevlinizle yaptiginiz ilk gériisme sirasinda
arastirma hakkinda daha fazla bilgi edinmek istediginizi séylediniz mi?

Séylediyseniz ebelik hizmeti veren saglik gérevlinizle bu konu hakkinda
ayrintili bir gériisme yapacaksiniz.

Bu gbérisme sirasinda soru da sorabilirsiniz. Bu gérismeye danismanlik
da denilmektedir. Gorisme yaptiginiz kisiye de danisman denilmektedir.

Biriyle birlikte gelin

Iki kisi bir kisiye gbére daha fazla seyler duyar. Bu nedenle gériismeye
gelirken biriyle birlikte gelin. Bu kisi 6rnedin esiniz, bir bayan arkadasiniz
veya anneniz-babaniz olabilir. Litfen cocuk getirmeyin. Boylece rahatca
konusabilirsiniz.

Tercih sizin

Gorismeden sonra arastirma yaptirmak isteyip istemediginize kendiniz
karar verirsiniz. Halen tereddit mi ediyorsunuz? Oyleyse ebelik hizmeti
veren sadlik gorevlinizle bir kere daha konusabilirsiniz. Bu goriisme sizi
daha iyi aydinlatabilir. Gérismeden veya gdérliismelerden sonra
cocugunuza Down, Edwards ve Patau sendromu taramasi yapiimasini
isteyip istemediginize karar verirsiniz.
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NIPT nasil yapihr?

NIPT hamile kadindan bir miktar kan alinarak yapilan bir testtir. Kan
laboratuvarda tahlil edilir. Yapilan kan tahlili sonucunda ¢ocugun
muhtemelen Down, Edwards veya Patau sendromlu oldugu mu anlasildi?
Bu durumda cocukta bu hastaligin mevcut olup olmadigindan emin
olabilimek icin ek arastirma yapilmasi gerekir. NIPT testini hamileliginizin
11. haftasindan itibaren yaptirabilirsiniz.

NIPT testinde ek tercihler

NIPT testi yaptirmay! mi tercih ettiniz? Oyleyse bir tercih daha yapmaniz
gerekiyor. O da sudur: kromozomlardaki diger anormalilikleri de
o6grenmek istiyor musunuz? Bunlara ek bulgu diyoruz.

Laboratuvar, kromozomlardaki batin anormallikleri tespit edemez.
Sonug iyi olsa bile, gocugunuzun bir rahatsizligi olma ihtimali ¢ok disik
olsa bile, mevcuttur.

Laboratuvar herhangi bir ek bulgu mu tespit etti? Oyleyse ek arastirma
yaptirmayi tercih edebilirsiniz. Bu sayede bu ek bulgunun ¢ocugunuz ve
kendiniz icin ne anlama geldigini 6grenebilirsiniz. NIPT testi yaptirmayi

tercih eden her 1.000 kadindan yaklasik dérdi kendisinde bir ek bulgu

tespit edildigini 6grenir.

NIPT hakkinda daha fazla bilgi edinmek ister misiniz?
NIPT ve ek bulgular hakkinda daha fazla bilgi igin www.pns.nl/nipt
adresini ziyaret edin.

Hollanda'da sadece bilimsel bir calismaya (TRIDENT-2) katilmak sartiyla
NIPT testini tercih edebilirsiniz. Bu da arastirmacilarin size ait bilgileri
kullanma hakki olacagi anlamina gelir. Bunun igin bir izin formu
imzalarsiniz. Calisma hakkinda daha fazla bilgi mi edinmek istiyorsunuz?
Ve size ait verilerle ne yapilacagi hakkinda? Bakiniz:
www.meerovernipt.nl

Ikiz gebelikte tarama
Ikiz veya cogul gebeliginiz mi var? O zaman da NIPT'yi de segebilirsiniz.
www.pns.nl'ye bakiniz.

Kac yasinda oldugunuz 6nemli mi? Yasi ilerlemis olan hamile kadinlarin
Down sendromlu ¢ocuk sahibi olma ihtimali geng yastaki hamile
kadinlara gore daha ytliksektir. 30 yasindaki 10.000 hamile kadinin
ortalama 19'u Down sendromlu bir gocuga hamiledir. 40 yasindaki
10.000 hamile kadinin ise ortalama 155'i Down sendromlu bir gocuga
hamiledir. Ayrica yasi ilerlemis olan hamile kadinlarin Edwards veya
Patau sendromlu ¢ocuk sahibi olma ihtimali de daha yuksektir.
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Sonug

NIPT testinde hangi sonuclari alabilirsiniz? Ve sonug¢ kesin mi?

NIPT testinin sonucu kesin degildir. Fakat sonug¢ almak yine de genellikle
rahatlatir: sonug iyi giktiginda yine de bir anormalligin olma ihtimali cok
dasuktir. Bu durumda ek arastirma yapilmaz. Sonugta bir anormallik mi
¢ikti? Bu durumda ek arastirma yaptirmayi tercih edebilirsiniz. Bdylece
daha emin olursunuz. Sonucun kesinligi hakkinda daha fazla bilgi
edinmek ister misiniz? www.pns.nl adresini ziyaret ediniz.

Sonuglari kimden alirsiniz?

Sonuglari obstetrik bakim sadlayicinizdan alacaksiniz. Sonucun sizin igin
ne anlama geldigini size aciklayacaktir. Kromozomlardaki diger
anormallikleri de bilmek ister misiniz? Ve varsa ek bulgulari mi bilmek
istiyorsunuz? Oyleyse bu sonug hakkinda Dogum Oncesi Teshis
Merkezinde galisan bir uzman da sizi telefonla arayabilir. Veya Universite
hastanesinin bir klinik genetik poliklinigi.

Sonucu ne zaman alacaksiniz?
Kan laboratuvara ulastiktan sonra 10 is gunu iginde sonuglari
alacaksiniz.

NIPT testinde hangi sonuglari alabilirsiniz?
Asadidaki sonuclari alabilirsiniz:

Sonug anormal cikmadi

Bu sonug neredeyse daima dogrudur. Down, Edwards veya Patau
sendromlu bir cocuga hamile olma ihtimaliniz cok ¢ok dislktir. Bu
sonucu alan 1.000 kadinin 1'inden daha az yine de bu hastaliklardan bir
tanesine sahip bir cocuga hamiledir. Bu durumda ek arastirma
gerekmez.

Sonug anormal cikti.
Muhtemelen Down, Edwards veya Patau sendromlu bir cocuga
hamilesiniz. Bu sonug ayrica cocugunuzda bu (g hastaliktan muhtemelen
hangisinin mevcut oldugunu da goéstermektedir. Ek arastirma
yaptirabilirsiniz. Béylece Down, Edwards veya Patau sendromlu bir
cocuga hamile olup olmadiginizdan emin olabilirsiniz.
e Bu sonucu alan 100 kadindan yaklasik 90" gergekten de Down
sendromlu bir cocuga hamiledir.
e Bu sonucu alan 100 kadindan yaklasik 90'l gercekten de Edwards
sendromlu bir cocuga hamiledir.
e Bu sonucu alan 100 kadindan yaklasik 50'si gergekten de Patau
sendromlu bir gocuga hamiledir.
Hamileliginizi sonlandirmayi mi diisiiniiyorsunuz? Oyleyse
Oncelikle bir ek arastirma yaptirmaniz gerekir. Sonug farkldir.
Bunun igin tekrar 6deme yapmaniz gerekmez. NIPT yaptiran 100
kadindan ikisi bu sonucu aliyor. NIPT'nin tekrar yapilmasini
secebilirsiniz.
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Daha fazla arastirma yaptirabilirsiniz. O zaman Down, Edwards
veya Patau sendromlu bir cocuga hamile olup olmadiginizi kesin
olarak 6grenirsiniz.

Test basarisiz oldu.

NIPT yapan 100 kadindan ikisi bu sonucu aliyor. NIPT'nin tekrar
yapilmasini segebilirsiniz.

Bunun icin tekrar 6deme yapmaniz gerekmez.

Ek bulgular hakkinda da mi bilgi almak istiyorsunuz? Oyleyse
bununla ilgili de sonug alirsiniz.
Asadidaki sonuglarin gcikmasi mimkindur:

Herhangi bir ek bulgu tespit edilmedi

Size bir mektup génderilir. Bu mektupta herhangi bir ek bulgunun tespit
edilmedigi yazmaktadir. Ileriarastirmaya gerek yoktur. Fakat litfen
dikkat: NIPT testi, mevcut olabilecek tim kromozom anormalliklerini
tespit etmez. Yani kii¢clik bir ihtimal de olsa ¢ocugunuzda yine de bir
hastalik olabilir.

Ek bir bulgu tespit edildi

Size telefon edilir ve neler tespit edildigi size anlatilir. Ve bu sonucun
sizin ve cocugunuz igin ne anlama gelebilecedi. Bunun akabinde bir
Universite hastanesinin klinik genetik polikliniginde gérismeye
cagrilirsiniz. Bu gorlismede, tespit edilen anormallik hakkinda size daha
fazla bilgi verilir. Emin olunabilmesi igin daima ileri arastirma yapiimasi
gerekir.
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Ileri arastirma yaptirmak mi yaptirmamak mi?

Cocugunuzun Down, Edwards veya Patau sendromlu olduguna dair
belirtiler mi var? O halde bu konuyu ebelik hizmeti veren saglik
gorevlinizle konusun. Bu saglik gérevliniz size bu konuda destek olabilir.

Asadidaki secenekleriniz var:

e Hicbir sey yapmazsiniz. Hamileligi devam ettirirsiniz, ileri
arastirma yaptirmazsiniz ve gocugunuzu dogurursunuz.

e lleri arastirma yaptirirsiniz. Bu durumda gocugunuzun Down,
Edwards veya Patau sendromlu olup olmadidindan emin
olursunuz. Hamileligi sonlandirmayi mi distiniiyorsunuz? Bunun
icin dncelikle ek arastirma yaptirmaniz gerekir.

Karari siz verirsiniz

Ileri arastirma hakkinda daha fazla bilgi mi edinmek istiyorsunuz? Bu
durumda Dogum Oncesi Teshis Merkezinde sizinle bir gériisme yapilir.
Tercihinizi ancak bundan sonra yaparsiniz. Ileri arastirmayi
istemediginize de karar verebilirsiniz.

ileri arastirma yaptirmayi mi tercih ettiniz?
Ileri arastirma olarak asagidaki iki testten biri yapilir:

e Koryonik Villus Ornekleme testi. Doktor plasentadan kiigiik bir
parca alir ve bunu arastirir. Bu test hamileligin 11. haftasindan
sonra yapilabilir.

¢ Amniyosentez testi. Doktor karninizdan bir miktar amniyotik sivi
alir ve bunu arastirir. Bu test hamileligin 15. haftasindan sonra
yapilabilir.

Bu testlerin sonucunda ¢ocugunuzun Down, Edwards veya Patau
sendromlu olup olmadigindan emin olursunuz. Bu testlerin dezavantaji
ise arastirma nedeniyle kiglk de olsa dlisik yapma riskidir. Bu, 1000
kadindan 2'sinde gérilmektedir.

ileri arastirmanin sonucu

Ileri arastirmanin sonucunu size doktor bildirir. Bu sonuca gére
cocugunuzda herhangi bir sorun olmayabilir. Fakat arastirma sonucuna
gore Down, Edwards veya Patau sendromlu bir cocuga hamile olma
ihtimaliniz de vardir. Bu haber sizi (izebilir veya endiselendirebilir. Ve
muhtemelen sormak istediginiz bircok sorunuz olacaktir. Bu nedenle en
kisa slre iginde bir veya birkag doktor sizinle kapsamli bir gérlisme
yapacaktir. Ornegin bir jinekolog, klinik genetikci veya cocuk doktoru
gibi.

Gorlismeyi kiminle yapacaginiz duruma gore dedismektedir. Bu, tespit
edilen anormallige veya bozukluga baghdir.

Kapsamli destek
Gorisme sirasinda size destek olmak ve daha fazla bilgi vermek igin
goriismeye bir veya birkag doktor katilir. Gérliisme sirasinda size
asadidakiler anlatilir:

e Cocugunuzun hayatinin muhtemelen nasil olacadi.
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Anormalligin sizin ve gocugunuz igin ne gibi sonuglarinin olacagi.
Cocugunuzun anormalliginin tedavi edilip edilemeyecedi.
Anormallik hakkinda daha fazla bilgiyi nerede bulabileceginiz.
Daha fazla bilgi edinebilecediniz en 6énemli kurumlar ve web
siteleri bu brosilriin 15. sayfasinda yazmaktadir.

Siz ve esiniz gérlisme sirasinda rahatlikla tiim sorularinizi
sorabilirsiniz.

Cikan sonug dogrultusunda ne yapacaginiza karar vermenizde
yardim

Bu asamadan sonra genellikle zor bir tercih yapmak durumunda
kalirsiniz. Zira gikan sonug dogrultusanda ne yapacadiniza karar
vermeniz gerekir. Dogum Oncesi Teshis Merkezi'nde calisan uzmanlar
size bu hususta yardimci olurlar.

2021

Hamileligi devam ettirip cocugu dodurabilirsiniz. Kendinizi
rahatsizligi veya anormalligi olan bir cocugun gelisine
hazirlayabilirsiniz. Ayrica hamileliginiz ve dogum icin ekstra
bakim hizmeti ayarlayabilirsiniz.

Bazi anormalliklerde cocuk hamilelik veya dogum sirasinda
Olebilir. Veya dogduktan kisa bir slire sonra. Ebelik hizmeti veren
saglik gorevlisi size bu hususta iyi bir sekilde rehberlik edecektir.
Hamileligi sonlandirmayi tercih edebilirsiniz. Bu durumda cocuk
Olar. Bu konu hakkinda ebeyle, jinekologla, gocuk doktoruyla
veya klinik genetikciyle konusun. Ve tiim sorularinizi sorun.
Ayrica baska uzmanlarla da konusabilirsiniz. Ornegin bir sosyal
hizmet goérevlisi. Hamileligi sonlandirmaya mi karar verdiniz? Bu
ancak gebelidin 24. haftasina kadar mumkundur.
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Ucretler ve licretlerin karsilanmasi

Taramanin (creti ne kadardir? Ve sigorta bu masraflari karsiliyor mu?

Danismanlik iicreti

Sadlik sigortaniz danismanlik Gcretini karsilamaktadir. Danismanlik
Down, Edwards ve Patau sendromu arastirma olanaklari hakkinda
yapilan kapsamli gérismedir. Kendiniz higbir ticret 6demezsiniz. Hatta
bireysel katki payinizdan (eigen risico) bile 6demezsiniz.

Test licreti

Testleri kendiniz 6demeniz gerekir. Faturay! saglik sigortacinizdan tahsil
edemezsiniz.

NIPT testi yaklasik 175,-- Euro’dur.

Down, Edwards veya Patau sendromlu bir cocuk sahibi olma
riskininizin daha yiiksek olmasi nedeniyle yapilan testin iicreti
Ornegin daha énce Down, Edwards veya Patau sendromlu bir
cocugunuzun olmasi nedeniyle riskiniz daha mi yliksek? Bu durumda
testin Ucretini saglk sigortaniz karsilar. Fakat bu Ucret genellikle dnce
bireysel katki payinizdan disultr. Bu hususu saglik sigortaciniza
danisabilirsiniz.

Ek arastirmanin licreti ve karsilanmasi

NIPT testinin sonucunda bir anormallik mi ¢ikti? Bu durumda ileri
arastirma yaptirmayi tercih edebilirsiniz. Bunlarin Ucretini saghk
sigortaniz 6der. Bu sadlik hizmeti temel sigorta paketine dahildir. Fakat
bu Ucret genellikle 6nce bireysel katki payinizdan disulir. Bu hususu
saglk sigortaciniza danisabilirsiniz. Dogum Oncesi Tanilama Merkezi
uzmani da size bu konuda daha fazla bilgi verebilir.

Sadlik sigortanizin hikim ve kosullari, geri 6demelerinizi etkileyebilir.
Yukarida listelenen Ucretler ve maliyetler de dedisebilir. Simdi
maliyetlerin ne oldugunu bilmek ister misiniz?

O zaman www.pns.nl adresini ziyaret ediniz.
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Tarama hakkinda daha fazla bilgi

Hamileliginiz hakkinda, ayni zamanda cesitli anormallikler ve bozukluklar
hakkinda daha fazla bilgi alabilecediniz cesitli kuruluslar, web siteleri ve
brosiirler mevcuttur.

internet

www.pns.nl internet sayfasinda bu konu hakkinda daha fazla bilgiye
erisebilirsiniz. Bu sayfada ayrica bir soru listesi de bulunmaktadir.
Cocugunuza Down, Edwards ve Patau sendromu testi yaptirmak isteyip
istemedidinize karar vermekte zorlaniyor musunuz? Bu soru listesi belki
size yardimci olabilir. Soru listesinde, bu konu hakkinda baskalariyla
konusmak igin verilen ipuglari da vardir.

Asagidaki internet sitelerinde de dogum 6ncesi tarama hakkinda bilgi
bulabilirsiniz:

www.meerovernipt.nl

www.erfelijkheid.nl

www.deverloskundige.nl

www.thuisarts.nl

www.degynaecoloog.nl

Stichting Downsyndroom (Down Sendromu Vakfi)
Bu kurulus Down sendromlu cocugu olan ebeveynler igin kurulan bir
kurlustur. Bu kurulus Down sendromlu insanlarin menfaatlerini
gozetmektedir. Ve bu insanlarin ebeveynlerinin. Bu vakif asagidaki
yardimlari sunmaktadir:
e Down sendromlu gocuga hamile olan kadinlari destekler.
¢ Down sendromlu bir cocugu idare edip edemeyeceklerini kendileri
belirlemek istiyorlarsa. Vakif daha sonra Down sendromu ile
yasamak hakkinda bilgi saglar. Bu, ebeveynlerin kendilerine
uygun bir karar vermelerini saglar.
e Yeni dogan Down sendromlu ¢ocuklarin ebeveynlerini destekler.
e Stichting Downsyndroom’un internet sitesi:
www.downsyndroom.nl.

Artsen voor Kinderen tarafindan yazilan "Downsyndroom - Alle medische
problemen op een rij” (Down sendromu - Sirayla tiim saghk sorunlarr)
adl kitapta (2010) Down sendromlu kisilerdem dogumdan ergenlige
kadar olan hayat dénemlerinde siklikla gorilen saglk sorunlarinin listesi
bulunmaktadir.

Bu kitabi internetten uygulama olarak da indirebilirsiniz: Uygulamanin
adi “"Downsyndroom - Medisch op weg”tir.

"Cyberpoli”

“Cyberpoli”, kalitsal hastaligi veya engelli olan gocuklar ve gengler igin
birgok bilgi iceren bir internet sitesidir. Bu internet sitesinde birgok bilgi
ve tecriibe okuyabilir, ayrica sorular sorabilirsiniz internet sitesi:
www.cyberpoli.nl/downsyndroom.

VSOP
VSOP, 81 tane ebeveyn-hasta kuruluslariyla isbirligi halinde olan bir
kurulustur. Bu organizasyonlar ender rastlanan veya dogustan gelen
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belli hastaliklari olan insanlarla ilgilenmektedir. VSOP ender rastlanan
veya dogustan gelen hastaliklari olan tiim insanlarin menfaatlerini
gbzetmektedir. Bu konudaki politikayi etkiler, arastirmalari tesvik eder
ve doktorlari ve diger insanlari ender goriilen hastaliklar hakkinda
bilinglendirir. Internet sitesi: www.vsop.nl.

Het Erfocentrum

Het Erfocentrum kalitsal hastaliklar hakkinda bilgi verir.
www.erfelijkheid.nl ve www.zwangerwijzer.nl internet sitelerini
inceleyebilirsiniz.

Vereniging VG-netwerken

Bu dernek, cok ender rastlanan bir sendrom nedeniyle zihinsel engelli
veya 60grenme zorlugu olan kisiler ve bu kisilerin ebeveynleri icin kurulan
bir dernektir. internet sitesi: www.vgnetwerken.nl.

Platform ZON

Platform ZON, Edwards ve Patau sendromu gibi gok ender rastlanan
veya bilinmeyen hastaligi olan gocuklarin ebeveynlerine yonelik bir
kurulustur. Internet sitesi: www.ziekteonbekend.nl.

Hartstichting (Kalp Vakfi)
Dodustan gelen kalp hastaliklari hakkinda daha fazla bilgiyi
www.hartstichting.nl internet sitesinde bulabilirsiniz.

Fetusned

www.fetusned.nl internet sitesinde kemiklerde, kollarda veya bacaklarda
goérilen anormallikler ve bunlarin olasi tedavileri hakkinda bilgiler
bulunmaktadir.

RIVM

RIVM, dogum Oncesi taramanin organize edilmesi hakkindaki her seyi
ayarlar. Ornedin bilgi ve arastirma. RIVM bunu Hollanda Halk Sagligi,
Refah ve Spor Bakanligi adina yapar. Daha fazla bilgiyi www.rivm.nl
internet sitesinde “Organisatie” basligi altinda bulabilirsiniz.

Regionale Centra voor Prenatale Screening (Bélgesel Dogum Oncesi
Tarama Merkezleri)

Regionale Centra voor Prenatale Screening, bélgenizdeki dogum 6ncesi
taramalarin iyi bir sekilde yapilmasindan sorumludur. Daha fazla bilgiyi
www.pns.nl internet sitesinde bulabilirsiniz.

Hamilelik sirasinda diger testler hakkinda brosiirler
Bu brostirlerde daha fazlasini okuyabilirsiniz:

13 haftalik ultrason ve 20 haftalik ultrason 13 haftalik ultrason ve 20
haftalik ultrason. Bu klasorii www.pns.nl/folders adresinde bulabilirsiniz.

Hamile! Bu, hamilelik hakkinda genel bir brostrdur. 12 haftalk
hamileyken size yapilacak kan testi hakkinda da bilgi bulacaksiniz. Bu
test kan grubunuzu belirler. Ve bulasici bir hastaliginiz olup olmadigini
arastiracaklar. Klaséri www.pns.nl/folders adresinde bulabilirsiniz.
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Brosurleri ebenizin, aile hekiminizin veya jinekologunuzun
muayenehanesinde de bulabilirsiniz. Litfen isteyiniz.
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Size ait bilgileri ne yapiyoruz?

Dogum éncesi taramayi mi tercih ettiniz? Oyleyse size sadlik hizmeti
veren kurumlar size ait bilgileri tibbi dosyanizda saklarlar. Bu bilgilerin
bir kismi ulusal bir veri tabanina (Peridos) kaydedilir. Bu kayit
arastirmalarin iyi bir sekilde ydrilebilmesi i¢in gereklidir.

Bu veri tabanindaki bilgilere yalnizca sadlik hizmeti veren kurumlar
erisebilir. Ornegin ebeler, jinekologlar, laboratuvar galisanlari,
hemesireler ve ultrason teknisyenleri.

Size ait bilgiler ne icin kullanihir?
Bu bilgiler iki farkh sey icin kullanilir;

1. Arastirmalarin iyi bir sekilde ylrGllip yiritilmediginin kontrol
edilmesinde. Ve sadlik hizmeti veren kurumlarin, islerini dtizgin
yapip yapmadiklarinin denetlenmesinde. Bu kalite kontroll, bir
Bolgesel Merkez tarafindan yapilir. Bu merkez, bélgenizdeki
dogum oncesi taramalarin iyi bir sekilde ayarlanmasini saglar.
Halk sagligi, Refah ve Spor Bakanhdi bunun icin bu merkeze
ruhsat vermistir. Bélge Merkezinin bir gorevlisi arastirmanin iyi
bir sekilde yuruttlup ylrttilmedidini kontrol etmek igin verileri
inceleyebilmektedir. Sistemin glivenligi cok iyidir.

2. Arastarimalari daha da gelistirebilmek icin. Bunun igin arastirma
hakkindaki rakamlar ve arastirmanin etkileri kullaniimaktadir. Bu
rakamlar 6rnedin kag tane hamile kadinin dogum 6ncesi taramayi
tercih ettigi hakkindaki rakamlardir. Ve cesitli arastirmalarin
sonuglarinin ne oldugu. Arastirmacilar bu bilgileri incelerken
bilgilerin kime ait oldugunu géremezler. Fakat bazen
arastirmacilarin bunu bilmesi gerekir. Ornedin yeni yéntemler
arastirirken. Size ait verileri bunun igin kullanmak mi istiyoruz?
Boyle bir durumda 6ncelikle bunu kabul edip etmedidinizi size
sorariz.

Size ait bilgileri kullanmamizi istemiyor musunuz?

Size ait bilgileri kalite kontroll ve bilimsel arastirma icin kullanmamizi
istemiyor musunuz? O halde bunu ebelik hizmeti veren saglik gérevlinize
sOyleyin. Saglik gorevliniz boylece size ait bilgilerin veri tabanindan
silinmesini sadlar. Bu silinme islemi, ebelik hizmeti veren saglik
gorevlinizin tahmin ettigi dogum tarihinden sonra gergeklestirilir. Bu
durumda veri tabaninda yalnizca dogum 0Oncesi tarama yaptirdiginiza
dair isimsiz bir kayit bulunur. Boylece siz de istatistiklere dahil edilmis
olursunuz. Fakat higckimse kisisel bilgilerinizi géremez.

Daha fazla bilgi mi edinmek istiyorsunuz?

Size ait bilgileri nasil sakladigimiz hakkinda daha fazla bilgi edinmek
ister misiniz? Ebelik hizmeti veren saglik goérevliniz size bu konu
hakkinda ayrintili olarak bilgilendirebilir.Ayrica www.peridos.nl'ye de
bakabilirsiniz. Ve www.pns.nl'deki TRIDENT-1 ve TRIDENT-2
arastirmalarina bakabilirsiniz. NIPT'i mi tercih ediyorsunuz? O zaman
bilimsel bir arastirmaya katilirsiniz. Bunun igin kisisel verilerinize
ihtiyacimiz var. Bununla ilgili daha fazla bilgi ister misiniz?
www.meerovernipt.nl'ye goz atin.
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Bu brosiurlu kimler hazirladi?

Bu brosir bir galisma grubu tarafindan olusturulmustur. Bu galisma
grubunda birkag kurulus vardir:
e Ultrason teknisyenlerinin organizasyonu (BEN)
e Dogum Oncesi Tarama Bélge Merkezleri
e Erfocentrum e Ebelerin organizasyonu (KNOV)
e Cocuk doktorlari organizasyonu (NVK) e Jinekologlar
organizasyonu (NVOG)
RIVM
Klinik genetikgilerin organizasyonu (VKGN)
e VSOP: Nadir ve genetik bozukluklar icin 90 organizasyonun hasta
semsiye organizasyonu.

Kolofon

Bu brosiir su andaki mevcut bilgilerimizle hazirlanmistir. Bu brosiiri
hazirlayan kisiler ve kuruluslar brostrde bulunan olasi hatalardan
sorumlu degildir. Dogum uzmaniniz veya jinekologunuzdan kisisel
tavsiye alabilirsiniz

Bu broslir ayni zamanda www.pns.nl web sitesinde hamilelik sirasinda
ve sonrasindaki muayeneler (pre- ve neonatal taramalar) hakkinda bilgi
icerir. Bir obstetrik bakim saglayicisi misiniz? O zaman
www.pns.nl/webshop adresindeki web madazasi araciligiyla ek brosurler
siparis edebilirsiniz.

RIVM, Ekim 2021
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