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Kisaca dogum 6ncesi Down, Edwards ve Patau sendromu
tarama testi

Cocugunuzun Down, Edwards veya Patau sendromlu olma ihtimalinin ne kadar
yiiksek oldugunu 6grenmek icin bu tarama testini yaptirabilirsiniz. Down sendromlu
kisilerin neredeyse her zaman zihinsel engelleri vardir. Gelisimlerinin nasil olacag:
tahmin edilemez. Daha sik saglik sorunlariyla karsilasirlar.

Ancak bu sorunlar genellikle iyi bir sekilde tedavi edilebilir. Edwards veya Patau
sendromlu cocuklar ise genellikle dogumdan 6nce veya dogum esnasinda hayatlarini
kaybederler. Cok nadiren bir yasindan daha fazla yasarlar. Bu ¢ocuklarin ciddi zihinsel
engelleri ve ciddi fiziksel saglik sorunlar vardir.

Tarama testi nasil yapilir?

« Ebeniz veya jinekologunuz ilk gériismenizde size tarama testi hakkinda bilgi almak
isteyip istemediginizi sorar. istemeniz halinde, tarama testi hakkinda sizinle bir
goriisme yapilir.

« www.onderzoekvanmijnongeborenkind.nl web sayfasindaki bilgileri okuyarak ve

bu web sayfasindaki Bewust Kiezen adl1 se¢im yardimi1 bolimiint doldurarak bu

goriismeye kendinizi hazirlayabilirsiniz.

iki farkl testten birini segebilirsiniz:

- Kombine test: Bu test, hamile kadina uygulanan kan testi ve ultrasonla bebegin
ense kalinliginin (ense pilisi-NT) dlctilmesinden olusmaktadir.

- NIPT ( Invaziv olmayan Dogum Oncesi Tan1 Testi). Bu test, hamile kadina
uygulanan kan testinden olusmaktadir.

« NIPT, daha fazla Down, Edwards veya Patau sendromlu bebegi ortaya ¢ikarir ve
kombine teste kiyasla daha sik dogru sonug verir, yani, daha az sayida hamile kadin
gereksiz olarak ileri tetkike sevk edilir.

 Goriismeden sonra, tarama testine katilip katilmamaya siz karar verirsiniz.

Tarama testine katilmak istege baghdir.

« Tarama testi Gicreti: €168 (tek bebek i¢cin kombine testi) veya €175 (NIPT). Bu ticreti
kendiniz 6dersiniz.

« Tarama testinin sonucu sizi zor tercihlerle kars1 karsiya getirebilir. Olumsuz bir

sonu¢ mu aldiniz ve Down, Edwards veya Patau sendromlu olma ihtimali olan bir

bebek mi bekliyorsunuz? Bu durumdan emin olmak icin ileri bir tetkik
uygulanmasini tercih edebilirsiniz. Bu tercihi yaparken destek alabilirsiniz.

Ileri tetkikin sonucu da yine zor tercihlere neden olabilir. O zaman da destek

alabilirsiniz.


http://www.onderzoekvanmijnongeborenkind.nl

[cerik

1 Bu brostirde neler okuyabilirsiniz?
Down, Edwards ve Patau sendromunun dogum éncesi taramasi
Tarama testini isteyip istemediginize karar vermeden énce

2 Hastaliklar
Down sendromu nedir?
Edwards sendromu nedir?
Patau sendromu nedir?

3 Tarama testi
Kombine test
NIPT
Kombine test ile NIPT’in kiyaslanmasi
ikizlerde tarama
Tibbi bir nedeniniz mi var?
Hamile kadinin yas1 nasil bir rol oynar?

4 lleri tetkik
Birinci test bir kombine testi mi idi?
Birinci test bir NIPT mi idi?
Amniyosentez ve koryon villiis biyopsi testi

5 Bilingli tercih yapmak
Tercih yaparken yardim

6 Bilmeniz gereken diger husus
Genis caph goriisme (rehberlik)
Sonucu ne zaman ve nasil alirsiniz?
Dogum Oncesi tarama testinin Gicreti ve geri 6denmesi
Anlasma gereklidir

7 Daha fazla bilgi

8 Verilerinizin kullanimi

4

10

18

20

21

24
28



1 Bu brostuirde neler
okuyabilirsiniz?

Dogmamis ¢ocugunuzun dogustan olabilecek bazi hastaliklarini 6grenmek icin
aragtirma yaptirabilirsiniz.siniz. Buna dogum 6ncesi tarama testidenir. iki
arastirmadan birini segebilirsiniz: (1) Down, Edwards ve Patau sendromu i¢in dogum
oncesi tarama testi ve (2) fiziksel sakatliklarin arastirilmasi (20 haftalik ultrason).

Bu aragtirmalar yaptirip yaptirmamaya kendiniz karar verirsiniz. Bu brosiirde Down,
Edwards ve Patau sendromunun dogum 6ncesi tarama testi hakkinda bilgi
okuyabilirsiniz.

Down, Edwards ve Patau sendromunun dogum 6ncesi
taramasi

Ebeniz veya jinekologunuz ilk ziyarette size Down, Edwards ve Patau sendromu
tarama testi hakkinda bilgi almak isteyip istemediginizi sorar. Konu hakkinda daha
fazla bilgi edinmek ister misiniz? Bu durumda sizinle genis kapsaml bir gériisme
yapilir. Buna rehberlik gériismesi denilir.

GoOriusmeye hazirlik

Gortisme sirasinda size birgok bilgi verilir. Bu nedenle gériismeden 6nce
www.onderzoekvanmijnongeborenkind.nl adli web sayfasina bakmanizi
tavsiye ederiz. Bu web sayfasinda tarama testi hakkinda aciklama veren bir film
seyredebilirsiniz. Ayrica bilgi de bulursunuz ve Bewust Kiezen (Bilingli tercih) adli
secim yardimi bolimiinii doldurabilirsiniz. Eger bazi seyleri anlamazsaniz,
gortisme sirasinda o konular hakkinda soru sorabilirsiniz.


http://www.onderzoekvanmijnongeborenkind.nl

Tarama testini isteyip istemediginize karar vermeden 6nce
Hamileliginiz sirasinda ¢cocugunuzun dogustan bir hastaliginin bulunup
bulunmadigini 6grenmek istediginizi varsayalim. Bunun sonucu sizi nasil etkiler?

1. Endiselenirsiniz: Sonug ¢ocugunuzda belki de bir hastalik oldugunu gésterir. Bundan
emin olmak icin genellikle ileri tetkik gereklidir. ileri tetkik yapilmasini ister
misiniz?

2. Cokzor tercihlerle kars karstya kalabilirsiniz: ileri tetkikten ¢ocugunuzda bir hastalik
oldugu ortaya ¢ikabilir. O zaman ne yapmak istediginizi dlisinmeniz gerekir.
Hamileliginizi yine de sonuna kadar stirdiirmek mi ya da hamileliginize son vermek
mi istersiniz? Boyle bir tercihle karsi karsiya kalmak m1 ya da bu konuyu disiinmek
zorunda kalmamak mi istersiniz?

3. Rahatlatlirsiniz: Taramada hastalik bulunmadi. Ya da ¢ocugunuzda giinliik hayatta az
sorun teskil edecek olan bir hastalik bulundu. Tarama testi sonuglarinin iyi
olmasina ragmen ¢ocugunuzda yine de bir hastalik bulunabilir. Ciinkii tarama
testinde biitiin hastaliklar teshis edilememektedir.

Dogum Oncesi tarama testinin yapilmasina ve aragtirmalarda hangi asamaya kadar
gideceginize kendiniz karar verirsiniz. Isterseniz arastirmay1 her an durdurabilirsiniz.




2 Hastaliklar

Down sendromu nedir?

Down sendromu hi¢ gegmeyen dogustan varolan bir hastaliktir. Down sendromlu
kisiler zihinsel engellidir. Birindeki zihinsel engel digerindekinden daha ciddi
olabilir. Engelin ne kadar ciddi oldugunu énceden séylemek miimkiin degildir.

Down sendromlu kisilerde fazladan bir kromozom bulunur

Kromozomlar viicudumuzun tim hiicrelerinde bulunur ve genetik (1rsi)
ozelliklerimizi icerir. Down sendromu bir kromozom bozuklugudur. Normal olarak
insanlarin her bir hiicresinde her kromozomdan ikiser tane vardir. Down sendromlu
kiside ise her hiicrede belli bir kromozomdan (yirmibirinci kromozom) iki yerine ti¢
tane bulunur. Down sendromunun baska bir ad1 da trizomi 21'dir. Dogan her 10.000
gocuktan 11 ila 16’s1 Down sendromludur.

Gelisim

Down sendromlu ¢ocuklar normalden daha yavas ve daha kisitli gelisirler. Bu durum
cocuktan ¢ocuga fark gosterir. Gelisimin nasil olacagi tahmin edilemez. Giiniimiizde
kictklikten itibaren gelisimleri tesvik edildiginden, ¢ocuklar artik eski tarihlere
nazaren daha iyi gelismektedirler. Bunun i¢in ebeveynlerin faydalanabilecegi cesitli
destekleyici programlar vardir. Bu sendromu olan kiigiik cocuklar, her normal ¢ocuk
gibi aile i¢inde biiyiirler. Genellikle olagan ¢ocuk bakim yerlerine de gidebilirler.
Cok ender olarak 6zel bir glindiiz bakim merkezine gitmeleri de gerekebilir.




Down sendromlu ¢ocuklarin ¢ogu normal bir okula gitmeye baslar. Kiigtik bir grup ise
0zel okula gider. Bunlar, 6zel bir okul ortaminda konusmak, diger kisilerle iliski
kurmak ve giinliik yasam i¢in énemli becerileri 6grenmek konusunda genelde
ilerleme gésterirler. ilkokuldan sonra bu ¢ocuklarin cogu 6zel orta égretime gider.
Tek tiik olarak glindiiz bakim merkezine giden de olabilir. Baz1 Down sendromlu
ergenlik cagindaki cocuklar yasitlarina tam olarak ayak uyduramadiklarinin farkina
varirlar. Bu durumda kendilerine giivenleri olmaz, utangag ve ice kapanik olabilirler.
Bu nedenle etrafindaki insanlarin beklediklerinden farkli tepki gosterebilirler.

Down sendromlu yetiskinlerin yaris1 yaklasik 30 yasina kadar aileleriyle birlikte
kalirlar. Down sendromlu kisilerin bir bolimi rehberli olarak kendi baslarina oturur.
Ancak bunlarin ¢ogu kiiciik capli barinma projelerinden faydalanir. Down sendromlu
kisiler hayatlar boyunca rehberlige ve destege muhtactirlar. Ne kadar rehberlige
muhtag olduklari zihinsel engellerinin ciddiyetine baghdir.

Ortalama 60 yasina kadar yasarlar.

Ebeveyn ve kardesleri Down sendromlu bir cocugu nasil goriirler?

Yapilan aragtirmadan neredeyse tiim ebeveynlerin Down sendromlu erkek ya da kiz
cocuklarini ¢ok sevdikleri ve ¢ocuklariyla gurur duyduklari bunu agikca
soylemelerinden anlasilmaktadir. Ebeveynlerin ¢cogu (10’da 8'i) gocugu sayesinde
hayata daha olumlu baktiklar duygusuna kapilirlar. Aynisi kardeslerin ¢cogu icin de
gecerlidir. ileride yetiskin kardesinin hayatiyla ilgilenmeye devam etmek istediklerini
soylerler. Ancak bunlarla ilgili sorunlari yasayan ve bu durumu agir bir yiik olarak
goren aileler de vardir.

Konu hakkindaki tim bilimsel makaleler burada bulunmaktadir
www.downsyndroom.nl/home/levensloop/kwaliteit-van-leven|/.
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Saglik

Down sendromlu bir cocugun hamilelik sirasinda hayatini kaybetme riski
ortalamadan daha yiiksektir. Bu ¢ocuklarin neredeyse yarisi kalp rahatsizligiyla
diinyaya gelir. Bu durum nerdeyse her zaman ameliyatla iyi bir sekilde tedavi
edilebilir. Bu ameliyattan sonra genellikle rahatsizliklar kalmamis olur. Bu
cocuklarin mide-bagirsak rahatsizli81 da olabilir. Bunun caresi de yine ameliyattir.
Down sendromlu ¢ocuklarda solunum yollari, isitme, gérme, konusma ve
enfeksiyonlara karsi direng sorunlarinin bulunma riski normalden daha fazla
yiiksektir. Saglik sorunlarinin ciddiyeti kisiden kisiye degismektedir. Down sendromlu
yetiskinler ortalamadan daha sik ve daha kiigiik yasta bunakligin (demans) bir ¢esidi
olan (Alzheimer) hastaligina yakalanirlar.

Destek

Down sendromlu ¢ocuklar ve gengler ve ebeveynleri, destek igin cocuk hekimine,
Down poliklinigi veya Down ekibine basvurabilirler. Down ekibi bir ¢cocuk hekimi,
logopedi uzmany, fizyoterapist, sosyal gérevli ve diger uzmanlardan olusmaktadir.
Down sendromlu yetiskinler aile doktoruna, Down poliklinigine veya Down ekibine
gidebilirler. Saglik sigortas1 Down sendromlu ¢ocuklarin, olasi yardimei araglar
dahil, saglik bakimlarini karsilar. Ebeveynleri de cesitli maddi diizenlemeler icin
miracaat edebilirler.

Edwards sendromu nedir?

Edwards sendromu dogustan varolan ¢ok ciddi bir hastaliktir. Bu sendromu tastyan
¢ocugun her hiicresinde 18. kromozom iki tane yerine ii¢ tane bulunur. Edwards
sendromunun baska bir adi trizomi 18'dir. Bu hastalik Down sendromundan ¢ok daha
az gorilir. Dogan her 10.000 ¢ocuktan yaklasik 1’inde Edwards sendromu bulunur.



Edwards sendromlu ¢ocuklarin biiyiik cogunlugu hamilelik esnasinda ya da
dogumdan kisa bir siire sonra hayatlarini kaybederler. Bu cocuklarda dogumdan énce
bile biiyiime geriligi vardir. Canli dogan Edwards sendromlu ¢ocuklarin dogum kilosu
cok diistiktiir. Sagliklari ¢ok hassas olup ¢ogunlukla ilk yasam yilinda hayatlarini
kaybederler. Edwards sendromlu ¢cocuklarin ¢ok ciddi zihinsel engelleri vardir. 10
¢ocugun 9’unda dogustan ciddi kalp hastalig1 vardir. Bébrek ve bagirsak gibi diger
organlarinda da sik sik hastaliklar ortaya ¢ikar. Béyle bir cocugun karin duvari agik,
yemek borusu kapali olabilir. Kiiciik bir yiizii ve biiyiik bir kafatasi olabilir. Saglk
sorunlar1 her zaman ciddi olmakla birlikte, bu problemlerin tiirii ve ciddiyeti
cocuktan ¢ocuga degisir.

Patau sendromu nedir?

Patau sendromu dogustan varolan ¢ok ciddi bir hastaliktir. Patau sendromlu bir
¢ocugun her hiicresinde 13. kromozom iki tane yerine {i¢ tane bulunur. Patau
sendromunun baska bir ad1 trizomi 13’tiir. Down sendromundan ¢ok daha az gériliir.
Dogan her 10.000 ¢ocuktan yaklasik 1’inde Patau sendromu bulunur.

Patau sendromlu ¢ocuklarn biiyiik cogunlugu hamilelik esnasinda ya da dogumdan
kisa bir siire sonra hayatlarini kaybederler. Bu ¢ocuklarda dogumdan 6nce bile
biiyiime geriligi vardir. Canli dogan Patau sendromlu ¢ocuklarin dogum kilosu
disiiketr. Sagliklarn cok hassas olup ¢ogunlukla ilk yasam yilinda hayatlarini
kaybederler. Cok ciddi zihinsel engelleri vardir. Beyin ve kalp gelismelerinde
¢ogunlukla bir sorun bulunur. Bébrek hastaliklar olabilir, mide-bagirsak kanalinda
da sorunlar bulunabilir. Bundan bagka fazladan el veya ayak parmaklari olabilir. Bir de
yiizde, 6rnegin, dudak-cene-damak yarig (sisiz) gibi sorunlar gortilebilir. Saglik
sorunlar1 her zaman ciddi olmakla birlikte, bu problemlerin tiirii ve ciddiyeti
cocuktan ¢ocuga degisir.



3 Tarama testi

Down, Edwards ve Patau sendromu tarama testi yaptirmak istediginize mi karar
verdiniz? O zaman iki testten birini secebilirsiniz:

1. Kombine test

2. NIPT

Kombine test

Kombine test iki aragtirmanin bir kombinasyonudur:

1. Hamile kadinin hamileligin 9. ila 14. haftas1 doneminde kan tahlili yapilir.
Laboratuvar kani inceler.

2. Hamileligin 11. ila 14. haftas1 déneminde ¢ocukta ultrasonla ense derisi kalinlig1
(ense pilisi NT) 6l¢iliir. Tim ¢ocuklarda ense derisinin altinda ince bir kat siv1 vardir,
buna ense pilisi (NT) denilir. Ense pilisi (NT) ne kadar kalin olursa ¢ocugun Down,
Edwards veya Patau sendromlu olma riski de o kadar ytiksek olur.

Kombine testin sonucu

Kombine test cocugunuzun Down, Edwards veya Patau sendromlu olma olasiliini
hesaplar. Ancak, yapilan arastirma bu konuda kesin garanti vermez. Cocugun Down,
Edwards veya Patau sendromlu olma riski yiiksekse, ileri tetkik yaptirip yaptirmamayi
segebilirsiniz (‘fleri tetkik’ hakkindaki Bknz. 4. bélim). Bu ileri tetkikte cocugunuzda
bu hastaliklarindan birinin bulunup bulunmadig kesinlikle tespit edilebilir.

“Cocugunuzun Down, Edwards veya Patau sendromlu olma riski yiiksek ise.”
Bu da Down, Edwards veya Patau sendromlu bir ¢ocuga hamile olmanizin 200’de 1
veya daha yiiksek ihtimalde oldugu anlamina gelir. 200’de 1 olasilik, her 200 hamile
kadindan 1'inin Down, Edwards veya Patau sendromlu bir ¢ocuga hamile olmasi
anlamina gelir. Bu demektir ki diger 199 hamile kadinin ¢ocugu Down sendromlu
degildir. Yani ihtimalin artmasi bunun daha cok biiyiik risk olmasi demek degildir.
Emin olmak i¢in ileri tetkik yaptirmayi secebilirsiniz.
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“Down, Edwards veya Patau sendromlu bir cocuk sahibi olma riskiniz yiiksek olmast ihtimali yoktur.”
Bu da Down, Edwards veya Patau sendromlu bir ¢ocuga hamile olmanizin 200’de
1'den daha kiigiik bir ihtimal olmasi anlamina gelir. Size ileri tetkik gerekmez.
Kombine testin sonucu, bunun ihtimalinin ne kadar biiyiik oldugunu belirtir, ancak
garanti vermez. Yani cocugunuzda yine Down, Edwards veya Patau sendromu
bulunmasina dair kiigiik bir ihtimal vardir. Kombine test hakkinda daha fazla bilgi ve
ihtimalin ne anlama geldigine dair agiklamay1 okumak i¢in www.onderzoekvan-
mijnongeborenkind.nl adl1 web sayfasina bakiniz.

Kombine testinin ek bulgulan

Cocugun ense pilisi (NT) 3.5 milim veya daha fazla olursa size her zaman genis capl ek
ultrason arastirmas teklif edilir. Kalinlagmis ense pilisi (NT) sadece Down, Edwards ve
Patau sendromunda bulunmaz, ¢ocukta kalp bozuklugu gibi bagka kromozom
bozukluklarinin ve fiziksel sakatliklarin isareti de olabilir. Bazen ise kalinlagmis ense
pilisinin (NT) nedeni yoktur ve ¢ocuk herhangi bir hastalik olmadan dogar.

Ultrason operatori ense pilisi (NT) 6l¢iimiinde, bazen ¢ocukta baska tiir sorunlar
gorebilir (ek bulgular). Bunda kol, bacak veya beynin yoklugu gibi biiyiik saglik
sorunlari s6z konusudur.

Kombine testi tercih ettiginizde olasi ek bulgular size her zaman anlatilir.

NIPT

NIPT hamile kadinin kaninin alindi81 ve arastirnildigi bir arastirmadir. Alinan kandaki
DNA'nin kromozom bozukluklari laboratuvarda arastirilir ve bdylece cocukta Down,
Edwards veya Patau sendromu olup olmadig belirlenebilir. Hamile kadinin kaninda
hem plasentadan (d6élesinden) kaynaklanan hem de anneden kaynaklanan DNA'lar
bulunur. Plasentanin DNA’s1 cocugun DNA’s1yla neredeyse her zaman aynidir.

NIPT’i 11 haftalik hamile oldugunuz tarihten itibaren yaptirabilirsiniz
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Bilimsel arastirma

1 Nisan 2017 tarihinden itibaren Hollanda’daki tiim hamile kadinlar NIPT’i tercih
edebilirler ancak bu sadece TRIDENT-2 adl1 bilimsel arastirmaya katilmaniz
halinde miimkiindiir. Neden bir arastirma? Yurt disinda NIPT ile daha fazla
deneyim bulunuyor. Orada NIPT’in ¢ok giivenilir bir test oldugu gértilmiistiir.
Saglik bakani simdi testin Hollanda’da da iyi sonug verip vermeyeceginin
arastirilmasini istemektedir. Bunun yaninda kadinlarin NIPT hakkinda neler
distindikleri de 6grenilmek istenmektedir. NIPT testini tercih ettiginizde,
arastirmacilarin verilerinizi kullanmalarina izin vermis olursunuz. Bunun icin bir
izin formu imzalarsiniz.

www.meerovernipt.nl adli web sayfasindan bilimsel arastirma ve verilerinizin
nasil kullanildi1 konusunda daha fazla bilgi edinebilirsiniz.

NIPT teki ek bulgular

Laboratuvar sonucunda ¢ocukta, plasentada (délesinde) veya cok ender olarak hamile
kadinda Down, Edwards veya Patau sendromlarindan bagka kromozom bozukluklar
da bulunabilir. Bunlar ek bulgulardir. Bu ek bulgularn 6grenmek isteyip
istemediginize kendiniz karar verirsiniz.

Cesitli ek bulgu tiirleri olup, bunlar ¢ok ciddi ile az ciddi arasinda degismektedir. Ne
tiir ek bulgunun s6z konusu oldugunu kesin olarak bilmek i¢in ileri tetkik gereklidir,
bu da genellikle amniyosentez veya koryon villiis biyopsi testi ile miimkiin olur.
NIPT’i tercih eden her 1000 hamile kadindan yaklasik 4’ti kendisinde ek bir bulgu
oldugunu égrenir.

NIPT ve ek bulgular hakkinda daha fazla bilgi i¢in www.onderzoekvanmijn-
ongeborenkind.nl adresini ziyaret edebilirsiniz.

NIPT’i tercih ettiginizde, sonradan olasi ek bulgular bilmek isteyip istemediginize

karar verirsiniz. Bunun igin iki se¢eneginiz vardir:

1. Cocugunuzu sadece Down, Edwards ve Patau sendromu igin test ettirmek istersiniz.
Bu durumda laboratuvar ek bulgular olup olmadigini bilemez.

veya

2. Cocugunuzu Down, Edwards ve Patau sendromu konusunda test ettirmek ve
laboratuvarda ek bulgular ortaya ¢ikmis olup olmadigini 6grenmek istersiniz.
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NIPT’in sonucu

“Sonug anomalisizdir.”
Bu sonug neredeyse her zaman dogrudur. Sizin Down, Edwards veya Patau
sendromlu bir ¢ocuga hamile oldugunuza dair risk ¢ok kiigiiktiir. Bu durumda size
ileri tetkik gerekmez. Jinekologunuz veya ebeniz size sonucu bildirir.

“Sonug anomalili olup Down, Edwards veya Patau sendromlu bir cocuga hamile olma
ihtimaliniz var.”

Bu sonucu size jinekologunuz veya ebeniz verir. Sonug ne anlama gelir? Asagida

birkag¢ 6rnek bulunmaktadir:

+ Down sendromlu bir ¢ocuga muhtemelen hamile olabilir denilen 100 kadindan
75’inde bu dogru ¢ikar; yani 25 kadin Down sendromlu bir ¢ocuga hamile
degildir.

+ Edwards sendromlu bir ¢ocuga muhtemelen hamile olabilir denilen 100
kadindan 24’tinde bu dogru ¢ikar; yani 76 kadin Edwards sendromlu bir ¢ocuga
hamile degildir.

« Patau sendromlu bir cocuga muhtemelen hamile olabilir denilen 100 kadindan
23’tinde bu dogru ¢ikar; yani 77 kadin Patau sendromlu bir ¢cocuga hamile
degildir.

Anomalili bir sonucta ¢ocukta bu rahatsizigin olmamast olasilig1 da vardir.

Bu durumdan ancak amniyosentez veya koryon villiis biyopsisi testi yaptirarak
emin olabilirsiniz. Hamileliginizi sonlandirmay1 m1 diisiinilyordunuz? Bu durumda
emin olmak i¢cin dnce ileri tetkik gereklidir.

“Ek bulgu bulundu.”
Size telefon edilir, neler bulundugu ve bunun sizin ve ¢ocugunuz i¢in ne anlama
geldigi konusunda size agiklama yapilir. Akabinde bir tiniversite hastanesinin klinik
genetik polikliniginde bir gériismeye cagrilirsiniz. Bu gériismede ek bulgu ve
olanaklarin neler oldugu konusunda size daha fazla bilgi verilir (Bkz. sayfa 22).
Emin olmak i¢in ileri tetkik gereklidir.

“Ek bulgu bulunmadi.”

Sonugta ek bulgu konusunda bir sey yazilmiyorsa, bu durum ek bulgu olmadig:
anlamina gelir.
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Kombine test ile NIPT’in kiyaslanmasi

Kombine test NIPT

Test nasil yapilir? Hamile kadinda kan testi ve Hamile kadinda kan tahlili.
cocukta ultrasonla ense
kalinhigr 6l¢timi.

Bu test bilimsel bir Hayur, test uzunca bir zamandir ~ Evet, bu Hollanda’da yeni bir

arastirma midir? Hollanda’da kullanilmaktadir.  testtir. Verilerinizi bilimsel
arastirmada kullanmak tizere
bize onay vermeniz gerekir.

Bakiniz:
www.meerovernipt.nl.
Testi ne zaman Kan tahlili hamileligin 9. ile 11 haftalik hamilelikten
yaptirabilirim? 14. haftasi arasl, ¢ocukta itibaren.
ultrasonla ense kalinlig
Ol¢imti 11. ve 14. hafta arasi.
Sonucun almam ne Bu ultrason merkezine gére 10 ig glind icinde.
kadar siirer? degisir. Kan ultrasondan bir
veya iki hafta 6nce alinmissa,
sonucu genellikle ultrason
glintinde alirsiniz.
Kan daha sonra alinmissa,
sonucu ultrasondan birkag
glin sonra alirsiniz.
Test Down, Edwards Hayur. Test yaklasik olarak Hayur. Test yaklasik olarak
ve Patau sendromlu » Down sendromlu 100 » Down sendromlu 100
tiim ¢ocuklari ortaya cocuktan 85’ini cocuktan 96’sini,
cikartir mi1? « Edwards sendromlu 100 « Edwards sendromlu 100
gocuktan 77’sini, ¢ocuktan 87’sini,
« Patau sendromlu 100 « Patau sendromlu 100
cocuktan 65’ini ortaya cocuktan 78’ini ortaya
cikartir. cikartir.
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Kombine test NIPT

Test garanti verir mi?

Test beklenmedik ek
bulgular ortaya
cikartabilir mi?

Testin ek bulgular1
Ogrenip 6grenmemeyi
secebilir miyim?

Testin ticreti nedir?

Hayur. Test sadece hastalikli bir
¢ocuk olma ihtimali verir.
Sonug (payda 1) artik sonucun
dogru olma oranini gosterir.

« Ihtimal 200’de 1'den daha
kiigtik mii (6rnegin; 1000'de
1)? Artan riskiniz yok. Size
ileri tetkik gerekmez.
fhtimal 200’de 1 veya daha
yiiksek mi (6rnegin; 5o0’de
1)? Artan riskiniz var. Emin
olmak icin ileri tetkiki
secebilirsiniz.

Ense pilisi (NT) 6l¢iimiinde
baska ¢ogunlukla ciddi
hastaliklar da ortaya ¢ikabilir.
Bunlar 6rnegin; kol, bacak
veya beynin olmamasi ve karin
duvarinin agik olmast gibi
biiytik sorunlardir.

Olasi ek bulgular1 her zaman
ogrenirsiniz.

€168 (tek cocuk icin)

Hayur.

 Sonug anomalisiz mi? Bu
neredeyse her zaman
dogrudur. {leri tetkik
gerekmez.

« Sonug anomalili midir? Bu
sonucu alan 100 kadindan
yaklasik 75'i fillen Down
sendromlu bir ¢ocuga
hamiledir. Edwards ile Patau
sendromu i¢in bu rakamlar
anomalili sonucunu alan
100 kadindan, sirayla 24 ve
23 olmaktadir. Emin olmak
icin ileri tetkiki
segebilirsiniz.

NIPT cocukta, plasentada

(dolesinde) ve cok ender

olarak hamile kadinda

kromozom bozukluklarini
ortaya ¢ikarabilir. Sorunlar gok
ciddi ile az ciddi arasinda
degismektedir.

Olasi ek bulgular
6grenmemeyi secebilirsiniz.

€175
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Farklarin ozeti

Down, Edwards ve Patau sendromu taramasini istediginize karar verdiniz, ancak iki
test arasinda tercih yapmak size zor mu geliyor? Bu durumda 14. ve 15. sayfalardaki
tabloyu bir ilk kiyaslama i¢in kullaniniz. Yapilan arastirmalardan NIPT’in, Down,
Edwards ve Patau sendromunu kombine testten daha fazla teshis ettigi ve genelde
daha sik dogru oldugu (yani bu daha az sayidaki hamile kadin gereksiz olarak ileri
tetkike gonderilir anlamina gelmektedir) anlagilmaktadir.
www.onderzoekvanmijnongeborenkind.nl adl1 web sayfasinda testler hakkinda
daha fazla bilgi ve daha genis bir tablo bulursunuz.

Ebeniz veya jinekologunuz da testler hakkinda size daha fazla agiklama yapabilir.

ikizlerde tarama
ikiz bebek mi bekliyorsunuz? Bu durumda kombine testi ve bazen NIPT'i tercih
edebilirsiniz. Bunu ebenizle veya jinelogunuzla detayli olarak goriistiniiz.

Kombine testi tercih ettigfinizde
Her ¢ocuk i¢in ayr1 sonug alirsiniz. Cocuklardan birisi veya her ikisi i¢cin Down,
Edwards veya Patau sendromu olasili$1 artmissa size ileri tetkik teklif edilir.

NIPTi tercih ettiginizde
ikiz bebek beklediginizde NIPT her zaman miimkiin olmayabilir. Ebeniz veya
jinekologunuz konu hakkinda size daha fazla bilgi verebilir.

Tibbi bir nedeniniz mi var?

Ornegin; daha 6nce Down, Edwards veya Patau sendromlu bir ¢ocugunuz olmugsa
tibbi bir nedeniniz var demektir. Dogum &ncesi tarama testi yapilmasini secmeyi mi
disiiniiyorsunuz? Bu durumda sizinle Dogum Oncesi Teshis Merkezinde bir gériisme
yapilir.

Cocugunuza Down, Edwards ve Patau sendromu tarama testini yaptirmaya karar
verirseniz sizinle danisilarak, secebileceginiz arastirmanin hangisinin sizin i¢in daha
uygun oldugu belirlenir.
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Hamile kadinin yasi nasil bir rol oynar?

Yasli hamile kadinlarin, kendilerinden daha geng¢ hamile kadinlara kiyasla, Down
sendromlu bir ¢ocuk sahibi olma riskleri daha yiiksektir. Aynis1 Edwards veya Patau
sendromlu ¢ocuklar i¢in de gecerlidir.

Hamile kadinin yasi Down sendromlu ¢ocuk olma ihtimali

20 —25yas 10.000'de 11ila 13
26 —30yas 10.000'de 14 ile 19
31—35Yyas 10.000’de 20 ila 45
36 — 40 yas 10.000’de 60 ila 155
41—45Yyas 10.000'de 200 ila 615

Tablonun agiklamasi

Eger 25 yasinda 10.000 hamile kadin varsa, bu hamile kadinlarin 13" Down
sendromlu bir ¢ocuk tasiyor demektir. Bu demektir ki, 9.987 kadinin ¢ocugunda
Down sendromu olmayacaktir. Sayet 41 yasinda 10.000 hamile kadin varsa, bu hamile
kadinlarin 200’ i Down sendromlu bir ¢ocuk tasiyor demektir. Bu demektir ki,

9.800 kadinin ¢cocugunda Down sendromu olmayacaktir.

Daha fazla bilgi i¢in bakiniz: www.onderzoekvanmijnongeborenkind.nl.
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4 lleri tetkik

Olumsuz sonu¢ mu aldiniz? O zaman ileri tetkik yaptirmamaya ve hamileligi sonuna
kadar devam etmeye karar verebilirsiniz. {leri tetkik yaptirmak zorunda degilsiniz.
Cocugunuzun bir hastalig1 olup olmadigindan emin olmak mu istersiniz? O zaman
ileri tetkik yaptirmaya karar verebilirsiniz. Hamilelige son vermeyi diisiintiyorsaniz
daima 6ncesinde ileri tetkik yaptirmaniz gereklidir.

Belki ileri tetkik isterim diye diistintiyorsaniz sizinle Dogum Oncesi Teshis Merkezinde
bir gériisme yapilir. Ne istediginize ancak bundan sonra karar verirsiniz.

Birinci test bir kombine testi mi idi?

Down, Edwards veya Patau sendromlu ¢ocuga yonelik risk ihtimaliniz artmigsa, ileri
tetkiki tercih edebilirsiniz. Artan ihtimal 200’de 1 veya daha fazla ise, yani 150’de 1 veya
100’de 1veya 20'de 1 ise, bunun hakkinda daha fazla agiklama igin
www.onderzoekvanmijnongeborenkind.nl ve www.erfelijkheid.nl web adresine
bakabilirsiniz.
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Kombine testinde artan ihtimalden sonra ileri tetkik istediginizde olanaklar

sunlardir:

1. NIPT’i segebilirsiniz. NIPT in avantaji, diisiik yapma riskinizin olmamasidir. Ancak
NIPT’in %100 garanti vermemesi bu testin dezavantajidir. NIPT anomalisiz sonucu
verdiginde biiyiik bir olasilikla cocugunuzda Down, Edwards veya Patau sendromu
yoktur. O zaman size amniyosentez veya koryon villiis biyopsi testi uygulanmaz.
Ancak NIPT anomalili sonucunu verdiginde yine emin olmak i¢in amniyosentez
veya koryon villiis biyopsi testini segebilirsiniz. Ancak ¢ift yumurta ikizlere hamile
oldugunuzda veya ultrasonda ¢ocugunuzda kalinlasmis ense pilisi (NT) gibi
sorunlar goriildigiinde NIPT’i tercih edemezsiniz.

2. Dogrudan amniyosentez ve koryon villiis biyopsi testini de segebilirsiniz.

Birinci test bir NIPT mi idi?
NIPTten bir anomalilidir sonucu aldiginizda ileri tetkiki segebilirsiniz. ileri tetkik
amniyosentez ve koryon villiis biyopsi testinden ibarettir.

Amniyosentez ve koryon villis biyopsi testi

Hamileligin 11. haftasindan itibaren koryon villiis biyopsi testi yaptirabilirsiniz. Bu
testte plasentadan bir parca doku alinip arastirilir. Amniyosentezi ise hamileligin 15.
haftasindan sonra yaptirabilirsiniz. Amniyosentezde amniyotik sivi alinip arastirlir.
Amniyosentez veya koryon villiis biyopsi testiyle, cocugunuzda Down, Edwards veya
Patau sendromu bulunup bulunmadigindan emin olursunuz. Bu arastirmalarin
dezavantajl ise arastirma sonucu, diisiik yapma riskidir. Aragtirma yaptiran her 1000
kadindan 2’sinde distik olur; 998 kadin ise arastirma sonucu diisiik yapmaz.

Amniyosentez veya koryon villiis biyopsi testi hakkinda daha fazla bilgi ister misiniz?

0 zaman www.onderzoekvanmijnongeborenkind.nl ve www.erfelijkheid.nl web
sayfalarina bakiniz.
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5 Bilingli tercih

yapmak

Down, Edwards ve Patau sendromu icin tarama testi yaptirip yaptirmamaya kendiniz
karar verirsiniz. Neleri dikkate alirsiniz? Bununla ilgili olarak asagidaki konular
distinebilirsiniz:

Dogumdan énce ¢cocugunuz hakkinda ne kadar bilgi edinmek istiyorsunuz?
Diyelim ki olumsuz bir sonug aldiniz ve cocugunuzda belki bir hastalik mevcut.
Bundan emin olmak icin ileri tetkik yaptiracak misiniz ya da yaptirmayacak misiniz?
Hig bir sey yapmayip hamileligi sonuna kadar da devam ettirebilirsiniz. Bunu
kendiniz belirlersiniz.

Diisiik yapma riskini yiikseltme ihtimaline neden olan koryon villiis biyopsi testi ve
amniyonsentez hakkinda fikriniz nedir?

[leri tetkik sonucu ¢ocugunuzda bir hastalik oldugu anlasilirsa, kendinizi buna
nasil hazirlarsiniz?

Down, Edwards veya Patau sendromlu bir ¢ocukla yasamak hakkinda fikriniz nedir?
Hastalikl1 bir cocuk olmas1 halinde, hamilelige son verilmesi ihtimali konusunda
fikriniz nedir?

Ileri tetkik sonucunda, Down, Edwards veya Patau sendromlu bir ¢ocuga hamile

ol

dugunuz anlagilabilir. Ayrica baska kromozom bozuklugu bulunan bir cocuga

hamile olmaniz da miimkiindir. Bu durumda bazi zor seceneklerle karsi karsiya
kalabilirsiniz. Bu konuyu esinizle, ebenizle, aile doktorunuzla, jinekologunuzla ya da
sizin i¢in 6nemli olan bagka kisilerle gortisiiniiz.

Sayet hamileligi erkenden sona erdirme yoniinde karar verirseniz, bunu hamileligin
24’tincil haftasina kadar yapabilirsiniz. Alacaginiz karar ne olursa olsun dogum

ya
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rdim gorevlinizden her zaman refakat alirsiniz.

Tercih yaparken yardim

www.onderzoekvanmijnongeborenkind.nl adl1 web sayfasinda Bewust kiezen adl1
se¢im yapmaniza yardim igin bir ara¢ bulabilirsiniz. Bu da tarama testi hakkindaki
distincelerinizi toparlamaya yardimci olabilir. Burada esinizle veya baskalariyla
konu hakkinda gériismek icin ipuglar da bulunur. Ebeniz veya jinekologunuzla
yaptiginiz goérisme de, tercih yaparken size yardimci olma amaghdir.


http://www.onderzoekvanmijnongeborenkind.nl

6 Bilmeniz gereken
diger husus

Genis capl gorisme (rehberlik)

Cocugunuzda Down, Edwards veya Patau sendromu icin tarama testini yaptirmay1
diistiniiyor musunuz? O zaman ilk 6nce ebeniz veya jinekologunuzla genis capli bir
gOriisme yaparsiniz. Bu gériismede asagidaki sorularin yanitini alirsiniz:

« Down, Edwards ve Patau sendromu nedir?

« Hangi testler arasindan tercih yapabilirsiniz?

« Testlerin avantajlari ve dezavantajlan nelerdir?

Daha fazla bilgi edinmeniz ne kadar siirer?

Aragtirmanin icreti ne kadardir?

« Olumsuz bir sonug aldiginizda hangi ileri tetkik miimkiindir?

Sorulariniz varsa bunlari bu gériisme sirasinda sorunuz. Gériismeden sonra tarama
testini isteyip istememekte tereddiit mii ediyorsunuz? Konu hakkinda ebenizle veya
jinekologunuzla bir kez daha goériisebilirsiniz. Béyle bir goriisme belki size daha fazla
aciklik getirebilir. Genis ¢apl gériismeden (rehberlik) sonra Down, Edwards ve Patau
sendromu tarama testini isteyip istememeye karar verirsiniz.
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GoOrtismeye hazirlik

www.onderzoekvanmijnongeborenkind.nl adl web sayfasindaki bilgileri
okuyarak kendinizi hazirlayabilirsiniz. Ebeniz ve jinekologunuz ile yapacaginiz
goriisme esnasinda sorularinizi sorabilirsiniz ve ebeniz veya jinekologunuz se¢im
yapmaniz konusunda size daha iyi yardimc olabilir.

Sonucu ne zaman ve nasil alirsiniz?

Sonucu ne zaman alacaginiz arastirmaya baglidir ve ebeye, jinekologa ve/veya hastaneye
gore degisir. Konu hakkinda size arastirma yapilmadan 6nce bilgi verilir. Ayrica 14.
sayfadaki tabloya da bakiniz. NIPT te olas1 ek bulgular1 6grenmeyi tercih etmis misiniz,
laboratuvar ek bulgular bulmus mu? O zaman sonucu dogum bakim gérevlinizden
alirsimiz. Dogum Oncesi Teghis Merkezi'nin uzmani veya tiniversite hastanesinin klinik
genetik poliklinigi tarafindan size telefon edilmesi de miimkiindir.

Dogum 6ncesi tarama testinin tcreti ve geri 6denmesi

Genis caph goriisme (rehberlik) iicreti

Saglik sigortaniz Down, Edwards ve Patau sendromu tarama testi olanagi hakkinda
ebeniz veya jinekologunuzla yapilan genis ¢apl gériismenin (rehberlik) ticretini 6der.
Bu durum, saglik sigortasinin kendi katki payinizi etkilemez. Yani sizin ayrica bir
6deme yapmaniz gerekmez.

Tarama testinin ticreti

Testleri ise kendiniz 6dersiniz. Kombine testin ticreti € 168 (tek cocuk i¢in) olup, NIPT
icin yaklasik € 175 tutarinda bir katki 6dersiniz. Testleri ek sigorta kapsaminda
karsilayip karsilamadiklarini saglik sigortaniza sorabilirsiniz.
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Tibbi bir neden oldugunda tarama testinin iicreti

Tibbi bir nedeniniz mi var? O zaman Dogum Oncesi Teghis Merkezinde bir gériigme
yaparsiniz. Sizinle gériisiilerek hangi arastirmanin sizin icin en uygun olacag:
belirlenir. Saglik sigortaniz gériisme ve testin masrafini karsilar, ancak bunu kendi
katki payinizdan da distiriilebilir. Durumunuzu saglik sigortaniza sorunuz.

[leri tetkikin iicreti ve geri Gdemeler

Kombine testten veya NIPT ten olumsuz bir sonu¢ mu aldiniz? Bu durumda ileri
tetkiki tercih edebilirsiniz (Bkz sayfa 18). Bunun masraflari saglik sigortanizin temel
paket kapsamina girer. Bu da kendi katki payinizdan disiirilebilir. Durumunuzu
saglik sigortaniza sorunuz.

Dogum Oncesi Teshis Merkezinin uzmani da size bu konuda bilgi verebilir.

Ucretler ve karsiliklar degisebilir

Yukarida anlatilan tcret ve karsiliklar degisebilir. Ucretlere dair giincel bilgi igin:
www.onderzoekvanmijnongeborenkind.nl/kosten.

Ayrica her zaman sigorta sartlariniza da bakiniz.

Anlasma gereklidir

Genis caph gériisme (rehberlik) ve kombine test sadece B6lgesel Dogum Oncesi
Tarama Merkeziyle anlagmasi olan bir saglik gérevlisi tarafindan uygulanabilir. Genis
capl gériismenin (rehberligin) karsilanmasi ancak saglik gérevlisi boyle bir anlasma
yapmissa, yapilir. Konuyu dnceden ebenize, aile doktorunuza veya jinekologunuza
sormanizi tavsiye ederiz. www.onderzoekvanmijnongeborenkind.nl/kosten adl
sayfa vasitasiyla bolgenizde hangi ebe veya jinekologun béyle bir anlasma yapmis
oldugunu gérebilirsiniz. Ayrica saglik sigortanizin saglik gorevlisiyle bir anlasma
yapip yapmadigini kontrol etmek de mantiklidir. Konuyu saglik sigortaniza sorunuz.
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7 Daha fazla bilgi

Internet

Bu brostirdeki bilgiler www.onderzoekvanmijnongeborenkind.nl web sayfasinda
da bulunur. Down, Edwards ve Patau sendromu tarama testinin yapilmasini isteyip
istememeye karar vermek size zor mu geliyor? Belki ilgili sayfada bulunan Bewust
kiezen secim yapma yardim araci size yardimct olabilir. Sayfa esinizle veya bagkalaryla
konu hakkinda gértismek i¢cin ipuglari da igerir.

Dogum Oncesi tarama ile ilgili bagka web sayfalari:
www.erfelijkheid.nl

www.deverloskundige.nl

www.thuisarts.nl

www.meerovernipt.nl

Bilgilendirme sayfalar

Bu brosiirdeki hastaliklar hakkinda daha fazla bilgi edinmek ister misiniz? Bu
durumda ebenizden veya jinekologunuzdan bilgilendirme brostirleri isteyiniz.
Asagidaki konular hakkinda brosiirler mevcuttur:

» Down sendromu (trizomi 21)

» Trizomi 18 (Edwards sendromu)

« Trizomi 13 (Patau sendromu)

o Acik sirt ve agik kafatasi.

Bu bilgilendirme brosiirlerini asagidaki web adresinden de indirebilirsiniz

www.rivm.nl/down-edwards-patau/informatieblad ve
www.rivm.nl/2owekenecho/informatieblad.
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Hamilelik sirasinda yapilan baska arastirmalarla ilgili brosiirler
20. hafta ultrasonu hakkinda bilgi iceren ayr bir brosiir mevcuttur. Bu arastirma

da dogum 6ncesi tarama testinin bir parcasidir. Bu brostiriin bulundugu adres
www.rivim.nl/2owekenecho/folder. Zwanger! adl1 brosiirde hamilelik hakkinda genel
bilgi bulunur. Ayrica 12 haftalik hamile oldugunuzda yapilan kan tahlili hakkinda da
orada bilgi bulursunuz. Bu tahlil esnasinda kan grubunuz belirlenir ve enfeksiyon
hastaliklarina bakilir. Bu brosiirtin bulundugu adres www.rivm.nl/folderzwanger!
Ebenizden, aile doktorunuzdan veya jinekologunuzdan bu brosiirleri isteyebilirsiniz.

Informatie over
de 20 wekenecho

Zwanger!

Landelijke folder met
informatie en adviezen van
verloskundigen, huisartsen
en gynaecologen
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Kuruluslar ve adresleri

Stichting Downsyndroom

Stichting Downsyndroom (Down Sendromu Vakf1), Down Sendromlu kisiler ve
bunlarin ebeveynlerinin ¢ikarlarini gzeten bir ebeveyn kurulusudur. Down
sendromu hakkinda daha genis bilgiyi bu vakiftan temin edebilirsiniz. Vakif Down
sendromlu bir ¢ocukla hayata dayanip dayanamayacaklarini kendileri belirlemek
isteyen hamile kadinlara da destek verir. Onlara Down sendromlu birisiyle hayat
konusunda bilgi verilir. Béylece kendileri uygun bir karar verebilirler. Vakif, ayrica
Down Sendromlu yeni dogan ¢ocuklarin ebeveynlerine destek de saglamaktadir.
www.downsyndroom.nl

E-posta helpdesk@downsyndroom.nl

Telefon: 0522 - 281 337

Het Erfocentrum

Het Erfocentrum kalitsallik konulu ulusal bilgilendirme merkezidir.
www.erfocentrum.nl, www.erfelijkheid.nl, www.zwangerwijzer.nl
Erfolijn’in e-postast: erfolijn@erfocentrum.nl

Erfolijn: 033 - 303 2110

VSOP

Vereniging Samenwerkende Ouder- en Patientenorganisaties (Ebeveyn ve Hasta
Orgtleri Isbirligi Organi) kaliimsal sorunlar ile ilgilenen bir dernektir. VSOP,
gogunlugu genetik olan, dogustan ya da ¢ok nadir gériilen hastalik konulu yaklasik
60 hasta 6rgiitiiniin isbirligi organidir. VSOP, 30 y1ldan daha uzun bir siiredir
kalitimsal sorunlarda, etik, hamilelik, biyotibb1 aragtirma ve nadir gériilen hastaliklar
konusunda verilen bakimda, onlarin ortak ¢ikarlarini savunur.

www.vsop.nl

Telefon: 035 - 603 4040
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Vereniging VG netwerken

Vereniging VG netwerken adli dernek, zihinsel engel ve/veya 6grenme zorluklarina
bagli ¢ok nadir gériilen sendromlu kisileri ve ebeveynlerini birbirine baglayan bir
dernektir.

www.vgnetwerken.nl

E-posta: info@vgnetwerken.nl

Telefon: 030 - 720 0030

Platform ZON

Edwards ve Patau sendromu gibi kromozom bozukluklar dahil ¢cok ender rastlanan
veya bilinmeyen hastaliklara sahip olan ¢ocuklarin ebeveynlerine yonelik bir hasta
orglitidir.

www.ziekteonbekend.nl

RIVM

RIVM (Hollanda Devlet Halk Saglig1 ve Cevre Enstitiisii), Saglik, Refah ve Spor
Bakanlig1'nin (VWS) istegi lizerine ve tibbi meslek gruplarinin izniyle, Down, Edwards
ve Patau sendromu ve fiziksel sakatliklarla ilgili tarama testinin yapilmasini koordine
eder. Daha genis bilgi i¢in: www.rivm.nl/down-edwards-patau-seo sayfasinda
Organisatie bashigi altina bakiniz.

Bolgesel Dogum Oncesi Tarama Test Merkezleri

Sekiz bolge merkezi, bu tarama testi konusunda ruhsat sahibidir. Bunlar tarama
testini uygulayanlarla s6zlesme yaparlar ve bolge diizeyinde kalite giivencesinden
sorumludurlar. Bu bélge merkezleri hakkinda daha genis bilgiyi www.rivm.nl/
down-edwards-patau-seo web sayfasinda Organisatie baglhigin altinda bulabilirsiniz.
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8 Verilerinizin kullanimi
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Down, Edwards ve Patau sendromu tarama testine katildiginizda, verileriniz
kullanilir. Bu veriler tarama testini yapmak ve olasi tedaviyi sunmak ve ayrica
saglik hizmetlerinin kalitesini saglamak i¢in gereklidir. Bilgiler kendi saglik
dosyaniza ve Peridos isimli bir veri bankasina kaydedilir. Peridos Hollanda'da
dogum Oncesi tarama testi ile ilgilenen tiim bakim sunucularinin kullandig bir
sistemdir. Ancak sadece tarama testinizle ilgili olan bakim sunucularn
verilerinize bagvurabilirler. Sistem 6zel hayatinizi giivenceye almak icin en iyi
bir sekilde korunmustur.

Gerektiginde Bolgesel Merkez de Peridos’taki verilere ulasabilir. Bolgesel
Merkez tarama test programlarini uygular ve ilgili tiim bakim sunucularinin
hizmetlerinin kalitesini gézetir. Bunun i¢in Saglik, Refah ve Spor (VWS)
Bakanliginin bir ruhsatina sahiptir. Tarama testinin biitiin iilkenin kalite
standartlari ile uyumlu olmasi gerekir.

Bolgesel Merkez, kaliteyi Peridos’taki verilere gore de korur. Bakim sunucular
de kalitenin korunmasiyla ilgilenirler. Bazen bunun icin kendi aralarinda veri
kiyaslamalar1 yapmalari gerekir. Bakim sunucusu verilerin korunmasi hakkinda
size daha fazla bilgi verebilir. Tarama testinden sonra sahsi verilerinizin
Peridos’ta kalmalarini istemiyor musunuz? Bunu dogum bakim sunucunuza
bildiriniz.



Bilimsel arastirma

Bakim sunuculariniz ve Bélgesel Merkezden baskalari, sahsi verilerinize
ulasamaz. istatikler icin, 6rnegin kag hamile kadin dogum éncesi tarama
testinden yararlanmustir gibi, sadece anonim veriler kullanilmaktadir. Bu
demektir ki, verilerden sizin kim oldugunuz hicbir sekilde tespit edilemez.
Istatistik verilerini diizenleyen kisiler bile kim oldugunuzu tespit edemezler
Dogum Oncesi tarama testini her seferinde yeniden iyilestirmek icin bilimsel
arastirma gereklidir.. Boyle bir arastirmada 6zel bilgileriniz yine korunmaktadir.
Arastirmacilara hicbir zaman adiniz veya adresiniz verilmez. Verilerinizin
bilimsel arastirma igin gerekli olmasi durumunda, sizden agik bir sekilde izin
istenilecektir. Vereceginiz karar tarama testinden dnce, tarama testi esnasinda
ya da tarama testinden sonraki tedavi yontemini elbette ki hicbir sekilde
etkilemeyecektir .

Bu konularda daha fazla bilgi bulabileceginiz adres
www.onderzoekvanmijnongeborenkind.nl/privacy

TRIDENT-1 ve TRIDENT-2 arastirmasi

NIPT’i mi tercih edersiniz? Bu durumda bilimsel bir arastirmaya katilmis
olursunuz. Verileriniz o zaman kullanilacaktir. Daha fazla bilgi i¢in
www.meerovernipt.nl adli web sayfasina bakiniz.
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English

This brochure is designed to inform you (and your partner) about prenatal screening
for Down syndrome, Edwards' syndrome and Patau's syndrome. The English brochure
text is available on www.rivm.nl/down-edwards-patau/folder.

Deutsch

Diese Broschiire bietet Ihnen (und Threm Partner) Informationen tiber das prianatale
Screening auf Down-, Edwards- und Patau-Syndrom. Sie finden den deutschen Text
der Broschiire auf der Internetseite www.rivm.nl/down-edwards-patau/folder.

Frangais

Dans cette brochure, vous (votre conjoint ou compagnon) trouverez des informations
sur le dépistage prénatal du syndrome de Down, d'Edwards et de Patau. Vous trouverez
la version francaise de cette brochure sur www.rivm.nl/down-edwards-patau/folder.

Espaiiol

Este folleto ofrece informacién a usted y a su pareja, sobre el screening prenatal del
sindrome de Down, Edwards y Patau. Encontrard el texto en espafiol de este folleto en
www.rivm.nl/down-edwards-patau/folder.

Polski

Niniejsza broszure opracowano w celu poinformowania Ciebie oraz Twojego partnera/
Twojej partnerki o przesiewowym badaniu w kierunku zespotu Downa, zespotu
Edwardsa i zespotu Pataua. Broszura w jezyku polskim jest dostepna na stronie
www.rivm.nl/down-edwards-patau/folder.

Portugués

Esta brochura proporciona a si (e ao seu marido ou companheiro) informagao sobre o
exame pré-natal para detec¢do das sindromes de Down, Edwards e Patau. O texto desta
brochura em portugués encontra-se em www.rivm.nl/down-edwards-patau/folder.

Papiamentu

Den e foyeto aki abo (i bo partner) ta hafia informashon tokante screening prenatal di
e sindrome di Down, Edwards I Patau. Bo ta hafa e kontenido di e foyeto aki na
Papiamentu na www.rivm.nl/down-edwards-patau/folder.

Tiirkge

Bu brosiir, Down, Edwards ve Patau sendromu i¢in dogum 6ncesinde uygulanan
tarama testi hakkinda size (ve esinize) bilgi vermek amaciyla hazirlanmistir.
Tirkce metne www.rivm.nl/down-edwards-patau/folder adresinde bulabilirsiniz.
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Yayin bilgileri

Bu brosiiriin icerigi bir calisma grubu tarafindan gelistirilmistir. Bu calisma grubunda
aile doktorlan orgiitleri (NHG), ebeler (KNOV), jinekologlar (NVOG), bélgesel dogum
oncesi tarama testi merkezleri, ultrason uzmanlar (BEN), cocuk hekimleri (NVK)
klinik genetik uzmanlar1 (VKGN), Erfocentrum, Ebeveyn ve Hasta Orgiitlerinin Isbirligi
Organi (VSOP), RIVM kurumu ve ilgili diger kurumlar bulunmaktadir.

© RIVM-CvB

Bu brosiir, mevcut bilgilere dayanarak en son durumu 6zetlemektedir. Brogiirii hazirlayanlar, olasi
hata veya yanlisliklardan sorumlu degildir. Kisisel tavsiye almak i¢in ebenizle, aile doktorunuzla ya da
jinekologunuzla irtibat kurabilirsiniz.

Bu brostirii www.rivm.nl/down-edwards-patau/folder sayfasinda da bulabilirsiniz.
Ebeler, jinekologlar, aile doktorlari, ultrason uzmanlari ve diger dogum bakimi
sunucular1 bu brosiiriin ekstra sayilarini su internet sayfasi araciligiyla siparis
edebilirler: www.rivm.nl/pns-folders.

Tasarim: Xerox/OBT, Den Haag

RIVM, Nisan 2017
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