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1 Bu brosuirde neleri
okuyabilirsiniz?

Pek cok miistakbel ebeveyn ¢cocugunun saghkh dogup dogmayacagini distinur.
Cocuklarin cogunlugunun saghikli dogdugunu biliyor olmamiz elbette sevindiricidir.
Gebe bir kadin olarak Hollanda’da dogumdan 6nce ¢ocugunuzu muayene ettirebilirsiniz.
Down sendromlu bir cocuk dogurma olasiligimizin ne kadar yiiksek oldugunu 6grenmek
icin bir test yaptirabilirsiniz. Bu testte baska hastaliklar bulunabilir. Bu test dogum 6ncesi
(prenatal) taramanin bir boliimiini olusturuyor.

Sayet Down sendrom tarama testini yaptirmay1 diisiniiyorsaniz, testten énce dogum
hemsiresi (ebe), aile hekimi ya da dogum hekiminiz (Jinekoloji uzmani) ile genis bir
gorismeniz olur. Bu brostirdeki bilgiler boyle bir goriismeye hazirlanmaniz icin size
yardimci olabilir. Brostirdeki bilgileri gériismeden sonra da sakin bir sekilde bir daha
okuyabilirsiniz.

Tarama, belki cocugunuzun saghgi konusunda icinizin rahat etmesini saglayabilir.
Ancak sizi huzursuz da yapabilir ve sizi bazi zor se¢imlerle karsi karsiya getirebilir.
Testleri yaptirip yaptirmamay1 ve sonucun olumsuz ¢ikmasi durumunda daha ileri testler
yaptirip yaptirmamavyi siz belirlersiniz. Istediginiz anda testi durdurabilirsiniz.

Gebeligin 20’nci haftasinda yapilan ultrason incelemesi (Structureel Echoscopisch
Onderzoek) hakkinda baska bir brosiir var. Bu inceleme de dogum 6ncesi taramanin bir
bolumiini olusturuyor.

Bu brostiri su internet sayfasinda bulabilirsiniz: www.rivin.nl/zwangerschapsscreening.
Sorularinizin olmasi durumunda dogum hemsiresi, aile hekimi ya da dogum hekiminiz
ile irtibat kurabilirsiniz. Ayrica “Gebe!” adinda bir kitapcik vardir. Bu kitapgikta gebelik
ve gebeligin 12’nci hastasinda yapilan kan tahlili hakkinda genel bilgiler bulunmaktadir.
Bu kan tahlilinde kan grubunuz ve muhtemel enfeksiyon hastaliklar: incelenir.






2 Down sendromu

Down sendromu nedir?

Down sendromu (Trizomi 21) dogustan gelen bir bozukluktur. Ekstra bir kromozomdan
kaynaklanmaktadir. Kromozomlar viicudumuzun tiim hiicrelerinde bulunur ve genetik
(irsi) 6zelliklerimizi icerirler. Normal olarak her bir hiicrede her kromozomdan ikiser
tane vardir. Down sendromlu bir kisideyse her hiicrede belli bir kromozomdan (21’'nci
kromozom) iki yerine (i¢ tane bulunur. Hollanda’da her yil yaklasik 180.000 cocuk
doguyor. Her yil yaklasik 300 ¢ocuk Down sendromuyla doguyor.

Zihinsel kisitlama ve saglik sorunlar:

Down sendromlu ¢ocuklarin gelisme olanaklar: farkh farkhidir. Down sendromlu tim
cocuklarin zihinsel kisitlamasi vardir. Bu kisitlama hafif dereceden orta dereceye kadar
ve bazen ciddi zihinsel kisitlama olabilir. Down sendromlu ¢ocuklarin bazi 6zel fiziksel
ozellikleri vardir. Down sendromlu bir cocuk, hem bedensel hem de zihinsel olarak kendi
yasinda olan ¢ocuklardan daha yavas gelisir. Ayrica daha sik belli bedensel rahatsizlik

ve saglik sorunlari olur. Cocugun gelisimi ve saghk sorunlarinin ciddiyeti kisiden kisiye
degisir.

Down sendromlu ¢cocuga gebelikte, gebelik doneminde ¢ocuk diisiirme ya da cocugun
daha sonra 6lme olasiligi ortalamadan daha biytiktiir. Down sendromlu ¢ocuklarin

hemen hemen yarisi bir kalp rahatsizhigiyla dogarlar. Bir ¢cok vakada bu rahatsizlik
ameliyatla iyi bir sonucla tedavi edilebilir. Down sendromlu bir ¢ocuk mide barsak
rahatsizhigiyla dogabilir, boyle bir durumda da dogumdan kisa bir siire sonra ameliyat
gerekli olabilir. Down sendromlu ¢ocuklarda ayrica solunum yollary, isitme, goz ve
konusma ve enfeksiyonlara bagisiklik ile ilgili sorunlarinin goriilme olasihgi daha ytiksektir.
Down sendromlu yetiskinlerde ortalamadan daha geng yasta daha sik Alzheimer hastahig:
ortaya cikabilir.



Gecen yillarda Down sendromlu insanlarin bakimi ve rehberligi cok diizelmistir.

Down sendromlu geng ¢ocuklar ve ebeveynleri Down sendrom ekiplerinden yardim
isteyebilirler.

Bu ekipler bir cocuk doktoru, logopedist, fizik tedavi uzmani ve sosyal danismandan tegkil
eder. Cocuklar ve ebeveynleri gelisimi tesvik programlarindan yararlanabilirler.
Ebeveynler, kendi yontemleriyle Down sendromlu bir ¢cocukla birlikte yasami 6grenirler.
Down sendromlu insanlarin saghikli yasam siirme sansi eskiye oranla daha ytiksektir.
Ortalama 6mir beklentileri de artmistir. Giinimiizde Down sendromlu insanlarin yarisi
60 yasina basiyor. Down sendromlu insanlar, yasamlari boyunca yardim ve destege
muhtactirlar.



3 Kombine testi

Kombine testle, gebeligin erken déneminde cocugunuzda Down sendromu agisindan
artmis bir olasiligin olup olmadi@: arastirilir. Test siz ya da ¢cocugunuz icin riskler
olusturmaz.

Bu test iki ayr testin birlesiminden olusur:

1. Gebeligin 9-14’tinci haftalar arasinda sizden alinan kanla yapilan kan tahlili;

2. Cocugun ense derisi kivrimi 6l¢timii. Gebeligin 11-14’inct haftalan arasinda ultrason
incelemesi yapilir.

Kan tahlili ve ense derisi kivrimi ol¢ciimui

Kan tahlilinde kan alinir ve laboratuarda incelenir. Ense derisi kivrimi 6l¢ciimiinde ise
ultrason incelemesi (eko) yapilir. Bu muayenede cocugunuzun ense derisi kivriminin
kalinh@: 6lcilir. Ense derisi kivrimy, ense dersinin altindaki ince bir sivi tabakasidir.
Bu ince siv1 tabakasi her zaman vardir, saglikli cocuklarda da. Deri kivrimi ne kadar
kalinsa, cocukta Down sendromu bulunma olasilig: o kadar ytiksek olur.




Test sonucu sadece bir olasilik gostergesidir

Kan tahlili ve ense derisi kivrimi 6l¢imuniin sonugclari, yasiniz ve gebeligin kesin siiresiyle
birlikte, Down sendromlu bir cocugu dogurma olasiligini belirlerler. Test kesin sonug¢
vermez.

Down sendromlu bir cocuk dogurma olasiliginizin artmas: durumunda daha ileri testler
yaptirmaniz énerilecektir (4 tincti béliime bakiniz).

Tleri testlerle cocugunuzun Down sendromlu olup olmadigi kesin sekilde tespit edilebilir.

Artmis olasilik

Test esnasinda 200°de 1 ya da daha ustt bir olasilik Hollanda’da artmis olasilik olarak
kabul edilir. 200’de 1 olasilik demek, her 200 gebe kadindan birisinin Down sendromlu
bir cocuga gebe olmas1 demektir. Diger 199 kadin, Down sendromlu ¢ocuga gebe
degildir. Artmis olasilik, yiiksek ya da biiyiik olasilik ile ayni sey degildir.

Sayet test sonucunda artmis olasilik ortaya ¢cikmazsa da, cocugunuzun saghklh olacag:
garantili degildir.

Kalin ense derisi kivrimi

Kalin ense derisi kivrimi sadece Down sendromlu ¢ocuklarda goriilmez. Bazen saghklh
cocuklar da kalin ense derisi kivrimi gorilir. Kalin ense derisi kivrimi ¢cocukta

bagska kromozom bozukluklar: ve bedensel hastaliklara isaret edebilir, 6rneg@in kalp
bozukluklari. Sayet ense derisi kivrimi 3,5 milimetre ya da daha kalin c¢ikarsa, size her
zaman genisletilmis ek ultrason incelemesi tavsiye edilir.
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Annenin yasi hangi rolii oynar?
Annenin yasi, cocugun Down sendromlu olma olasiligi ve kombine testin duyarhihg:
uzerinde etkisi vardir.

Down sendromlu ¢ocuk olasiligi
Down sendromlu ¢ocuk olasiigi annenin yasi ilerledikge artar.

Annenin yasi Testin yapildigi anda Down sendromlu

cocuk olasiig:

26 - 30 yas arasl 10.000’de 14 - 19

36 - 40 yas arasi 10.000’de 60 - 155

Tablonun aciklanmasi

30 yasinda olan her 10.000 gebe kadindan 19'u, Down sendromlu bir cocuga gebe demektir.
Bu demektir ki, 9981 kadinin cocugunda Down sendromu olmayacaktir.

40 yasinda olan her 10.000 gebe kadindan 155'i, Down sendromlu bir cocuga gebe demektir.
Bu demektir ki, 9845 kadinin gocugunda Down sendromu olmayacaktir.



Kombine testin duyarlihg:

Gebeligin erken doneminde kombine test ile Down sendromlu ¢ocugu fark etme olasiligi,
annenin yasi ilerledikce artar. Test yasl annelere nazaran genc annelerde daha az kesin
SONUC VeTir.

Down sendromlu bir cocuga gebe Test ile kac Down sendromlu cocuk

kadinin yasi tespit edilir?

36 - 40 yas arasi 10’da8-9

26 - 30 yas arasi 10’da 7

Ikizlerde kombine testi

Sayet ikiz cocuga gebeyseniz, o zaman her bir ¢ocuk icin ayr1 ayr test sonucu alirsiniz.
Bir ya da her iki ¢cocuk icin artmis Down sendrom olasiligi goriiliirse, ileri testler
yaptirmaniz 6nerilecektir.



Patau sendrom (Trizomi 13) ve
Edward sendromu (Trizomi 18) hakkinda bilgi

Kombine testi sunucu, Down sendromu olasilig: yani sira Patau sendromu (Trizomi 13)

ve Edward sendromu (Trizomi 18) olasilig: hakkinda da bilgi veriyor. Bunu 6grenmek
istemediginizi bildirmemeniz durumunda bu bilgiler size verilecektir. Patau sendromlu ve
Edward sendromlu ¢ocuk olasiligi da ayni sekilde annenin yasi ilerledikce artar.

Patau sendromu ve Edward sendromu, Down sendromu gibi dogustan gelen
bozukluklardir. Bu bozukluklar da ekstra bir kromozomdan kaynaklanmaktadir.
Patau sendromlu bir ¢ocukta, her hiicrede 13’tincii kromozomdan iki yerine ti¢

tane bulunur ve Edward sendromlu cocukta ise 18’inci kromozomdan 3 tane vardir.
Patau sendromu ve Edward sendromu, Down sendromuna gore ¢ok az sik goriiliyor.

Patau sendromu

Patau sendromlu cocugun saghgi ¢cok hassastir. Patau sendromlu ¢ocuklarin en biiyiik
bolumi gebelik esnasinda ya da dogumdan kisa bir siire sonra oliiler. Cocuklarin pek
cogu ilk yasam yilinda oliler.

Patau sendromlu ¢ocuklarin ciddi zihinsel kisitlamasi vardir. Cogunlukla beyin ve kalp
bozuklugu vardir. Bazen de bobrek hastaliklar: ve mide-barsak kanali bozukluklar ortaya
cikar. Ayrica ekstra el ya da ayak parmaklari olabilir. Dogumdan 6nce sik gelisme eksikligi
gorulur. Dogum agirliklar: bu nedenle distktiir. Cocugun yliziinde deformiteler de
olabilir, dudak-cene-damak yarigi (Schisis anomali). Saglik sorunlari her zaman ciddidir
ama bu problemlerin tiiri ve ciddiyeti cocuktan ¢cocuga degisir.
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Edward sendromu

Edward sendromlu ¢ocugun saghigi ¢ok hassastir. Edward sendromlu ¢ocuklarin en biiytik
bolimi gebelik esnasinda ya da dogumdan kisa bir siire sonra olirler. Cocuklarin pek
¢ogu ilk yasam yilinda oliler.

Edward sendromlu cocuklarin ciddi zihinsel kisitlamasi vardir. 10 cocuktan 9’uzunda
dogustan ciddi kalp bozuklugu vardir. Bébrek ve bagirsaklar gibi diger organlarda

da sik hastalik ortaya ¢ikar. Karin duvari agik ve yemek borusu kapal olabilir.

Edward sendromunda dogumadan 6nce sik gelisme eksikligi goriiliir. Dogum agirliklar: bu
nedenle dustiktiir. Cocugun kiictiik bir ylizii ve biiytik bir kafatas: olabilir. Saghk sorunlari
her zaman ciddidir ama bu problemlerin tiirti ve ciddiyeti cocuktan cocuga degisir.
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4 Ileri testler

Kombine testin sonucu bir olasiliktir. Artrmis olasilik s6z konusuysa, emin olmak ic¢in

ileri testler yaptirmaya karar verebilirsiniz. Ileri testler, Koryon villus biyopsisi (gebeligin
11-14’tnci haftalari) ve amniyosentez (gebeligin 15’inci haftasindan sonra) testlerinden
olusuyor. Bazen ayrintili ultrason incelemesi yapilabilir. Buna ileri testler, bazen de dogum
oncesi inceleme denir.

Bazi durumlarda direkt dogum oncesi incelemeye da karar verebilirsiniz. Orne@in yasiniz
36 ve Ustliyse, ya da tibbi bir neden varsa. Bu husus bilgilendirme goriismesinde sizinle
konusulur.

Koryon villus biyopsisi ve amniyosentez

Koryon villus biyopsisinde plasentadan kii¢iik bir doku parcas: doku alinip incelenir.
Amniyosentezde ise amniyon sivisindan (bebegin i¢inde bulundugu sivi) 6rnek alinip
incelenir.

Her iki testte incelemeye bagh olarak kiiciik bir diisiik yapma olasilig vardir.
Arastinlan her 1.000 kadindan 3-5’inde diisiik gorilmektedir. Bu diisiik olasiligi, Koryon

villus biyopsisinde amniyosentez testinden biraz daha yuksektir.

Koryon villus biyopsisi ya da amniyosentez hakkinda daha ayrintil bilgi icin su internet
sayfasina bakiniz: www.prenatalescreening.nl.
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5 Bilincli secim yapmak

Down sendromu taramasini yaptirip yaptirmamay: kendiniz karar verirsiniz.
Sayet inceleme neticesinde Down sendromlu bir cocugu dogurma olasihiginiz yiiksek
cikarsa, ileri testleri yaptirip yaptirmamaya da siz karar vereceksiniz.

Kararinizi neye dayandirmalisiniz? Bununla ilgili olarak agsagidaki konular

diistinebilirsiniz:

* Cocugunuz dogmadan 6nce hakkinda ne kadar ¢ok sey bilmek istiyorsunuz?

¢ Kombine test sonucunda ¢ocugunuzun Down sendromlu olabilecegdi goruliirse,
ileri testler yaptirmay1 ya da yaptirmarmayi isteyecek misiniz?

* Yuksek olasilikta diisiige neden olabilecek Koryon villus biyopsisi ve amniyonsenteze
nasil bakiyorsunuz?

* lleri testler sonucunda ¢ocugunuzun Down sendromlu oldugu anlasilirsa, kendinizi
buna nasil hazirlarsiniz?

* Cocugunuz Down sendromlu, Patau sendromlu ya da Edward sendromlu olursa,
sizi nasil bir yasam bekledigini diisiniiyorsunuz?

* Cocugunuzda Down sendromu oldugu ortaya cikarsa, gebeligi erkenden sona erdirme
konusunda diistinceleriniz ne olur?

fleri testler sonucunda Down sendromlu, Patau sendromlu ya da Edward sendromlu bir
c¢ocugu doguracaginiz anlasilabilir. Baska bir kromozom bozuklugu hastalig: olan bir
cocugu doguraca@iniz da anlasilabilir. Bu durumda baz zorlu se¢imlerle kars: karsiya
kalabilirsiniz. Bu konuyu esiniz, dogum hemsireniz, aile hekiminiz ya da dogum hekimi
ile goriisiiniiz. Sayet gebeligi erkenden sona erdirme yoniinde karar verirseniz, bunu
24’unci haftaya kadar yapabilirsiniz. Sayet gebeliginizi devam ettirmeye karar verirseniz,
dogum bakiciniz tarafindan size yardim ve destek verilecektir.
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Secim yapma surecinde yardim

Down sendromu i¢in tarama yaptirip yaptirmama se¢imini yaparken destege ihtiyaciniz
varsa, konuyu her zaman dogum hemgsireniz, aile hekiminiz ya da dogum hekiminiz
ile gorusebilirsiniz. Bir diger olanak ise internet ortamindaki secim yapma konusunda
ortamda sunulan dijital yardimdur.

Bu dijital yardim sayfasi olanaklarinizi, tercihlerinizi ve lehte ve aleyhte noktalari
karsilastirmali bicimde deg@erlendirerek dengeli bir se¢cim yapmaniza yardimci

olur. Bu dijital yardim sayfasinda, dogum 6ncesi tarama lehine ve aleyhine cesitli
argumanlari siralayabilirsiniz ya da bunlarin sizin icin gegerli olup olmadigini
belirtebilirsiniz. Yardim merkezi ardindan dogum 6ncesi tarama lehine ve aleyhine
bitiin argimanlarinizi topluca siralar ve sizde degerlendirmenizi yaparsiniz.

Dijital yardim sayfasina su internet sayfalarindan ulasabilirsiniz:
www.kiesbeter.nl/medische-informatie/keuzehulpen/prenatalescreening ve
www.prenatalescreening.nl.
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6 Bilmeniz gereken baska
neler var?

Sayet Down sendromu i¢in dogum oncesi tarama yaptirmayi disinirseniz, inceleme
oncesinden dogum hemygireniz, aile hekiminiz ya da dogum hekiminiz ile ayrintili bir
gorusme yaparsiniz.

Asagidaki konular hakkinda yardim alirsiniz:

e Hastaliklar hakkinda bilgi

* Inceleme hakkinda bilgi

* Incelemenin yapilma yontemi hakkinda aciklama

¢ Sonucun anlami hakkinda agiklama

Sorularinizin olmasi durumunda, goriisme esnasinda bunlar sorabilirsiniz.

Sonucu ne zaman alirsiniz?
Sonucu alma tarihi, hangi incelemeyi yaptiracaginiza ve dogum hemysiresi, aile hekimi ve|
veya hastaneye de baghdir. inceleme yapilmadan énce bu konuda size bilgi verilecektir.

Dogum oOncesi tarama masraflari ve para yardimlar:
Aile hekiminiz, dogum hemsireniz ya da dogum hekiminiz ile yapacaginiz ayrintil
goriismenin masraflar temel saglik sigortaniz tarafindan karsilanir.




Kombine testi ise sadece asagida belirtilen durumlarda karsilanmaktadir:
* Yasiniz 36 ve ustiyse
* Dogum 6ncesi inceleme icin resmi hekim tavsiyesi varsa

Yasiniz 36’dan kiigiikse ve resmi bir hekim tavsiyesi s6z konusu degilse, kombine
test masraflari ile ilgili sorularimzi dogum hemsireniz, aile hekiminiz ya da dogum
hekiminize bildirebilirsiniz. Muhtemel bir ek sigorta yaptirarak kombine test
masraflarinin karsilanip karsilanmayacagini saglik sigortasi sirketinize sorarak bilgi
alabilirsiniz.

Yapaca@iniz goriismenin ve muhtemel kombine testin masraflarinin karsilanmasi

i¢in, taramay1 yapan kisinin bolgesel dogum 6ncesi tarama merkeziyle bir s6zlesme
imzalamis olmasi gerekir. Bu konuyu énceden dogum hemsireniz, aile hekiminiz

ya da dogum hekiminize sormaniz tavsiye ederiz. Bdlgenizde bu hizmeti veren
sozlesmeli dogum hemysireleri, aile hekimleri ve dogum uzmanlarinin listesi icin,
www.rivim.nl/zwangerschapsscreening internet adresine giderek “Downscreening” ve
“Kosten” baglantilarini tiklayin. Ayrica taramayi yapacak kisinin, bagh oldugunuz saglik
sigortas sirketiyle sdzlesmesi olup olmadigini 6énceden 6grenmenizde yarar vardir.

Bu konuda saglik sigortasi sirketinizden daha denis bilgi alabilirsiniz.

Ileri testlerin masraflarin karsilanmasi

Down sendromlu bir ¢ocuk dogurmaniz yoniinde artmis bir olasilik s6z konusuysa,
ileri testleri (koryon villus biyopsisi ya da amniyosentez) yaptirabilirsiniz. Bu testlerin
masraflar saglik sigortas: sirketiniz tarafindan karsilanir. Yasiniz 36 ve Ustiiyse vefveya
resmi hekim tavsiyesi s6z konusuysa, dnceden dogum 6ncesi tarama yaptirmamis bile
olsaniz saglhk sigortasi sirketiniz ileri testlerin masraflarini karsilar.
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7 Daha genis bilgi icin

Internet

Bu brosiirde bulunan bilgilere su internet sayfalarindan ulasabilirsiniz:
www.rivim.nl/zwangerschapsscreening ve www.prenatalescreening.nl. Bu internet
sayfalarinda, dengeli bir karara varmada size yol gosterecek olan dijital yardim sayfas: da
bulunmaktadir. Ayrica dogum O6ncesi tarama, ileri testler ve dogustan gelen bozukluklar
konusunda ayrintih bilgi de bulabilirsiniz.

Dogum oncesi tarama konusunda bilgi iceren diger internet sayfalar: sunlardir:
www.zwangernu.nl

www.wijzerzwanger.nl

www.kiesbeter.nl

www.nvog.nl

www.knov.nl

Kitapciklar ve brostirler

Bu brostirde acgiklanan testler ve dogustan gelen bozukluklar hakkinda daha genis bilgiye
gerek duyuyorsaniz, dogum hemsireniz, aile hekiminiz ya da dogum hekiminizden bilgi
kitapciklar isteyebilirsiniz. Asagida belirtilen konularda bilgi kitapc¢iklar: bulunmaktadir:
* Ultrason incelemesi (20’inci hafta ultrasonu)

* Down sendromu

* Patau sendromu

* Edward sendromu

* Acik omurga ve kafatasinin olusmarmasi (Spina bifida ve anensefali)

Bu bilgi kitap¢iklarini su internet sayfalarindan indirebilirsiniz:
www.rivm.nl/zwangerschapsscreening ve www.prenatalescreening.nl.
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Kan grubu ve enfeksiyon hastaliklarini saptamak icin gebe kadinlara uygulanan standart
kan tahlili gibi gebelik esnasinda ve sonrasinda yapilan diger testler hakkinda da bilgi
edinmek istiyor musunuz?. “Zwanger!” adl kitapcig aile hekiminiz, dogum hemsireniz
ya da dogum hekiminizden isteyebilirsiniz ya da su internet sayfasina bakiniz:
www.rivin.nl/zwangerschapsscreening.

Kuruluslar ve adresler

Het Erfocentrum

Erfocentrum (Genetik Arastirma ve Bilgilendirme Merkezi) genetik, gebelik ve genetik
ve dogustan olan bozukluklar konusunda ¢alismalar yapan ulusal arastirma ve bilgi
merkezidir.

www.erfocentrum.nl, www.prenatalescreening.nl, www.erfelijkheid.nl,
www.zwangernu.nl, www.zwangerwijzer.nl

E-posta adresi: erfolijn@erfocentrum.nl

VSOP

VSOP (Ebeveyn ve Hasta Orgiitlerinin isbirligi Organi) genetik sorunlari konusunda
calismalar yapmaktadir. VSOP, cogunlugu genetik, dogustan ya da ¢ok nadir goriilen
bozukluklar olan yaklasik 60 hasta érgiitiiniin isbirligi organidir. VSOP, 30 yi1ldan daha
uzun bir stireden beri genetik sorunlar, etik, gebelik, bio-tibbi arastirma ve nadir goriilen
bozukluklar alaninda bakim konusunda hastalarin ortak c¢ikarlarini savunur.
www.vsop.nl

Telefon: 035 - 603 40 40
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Stichting Downsyndroom

Stichting Down syndrome (Down Sendromu Vakfi) Down sendromlu Kkisiler ve onlarin
ebeveynlerinin ¢ikarlarin gézeten bir ebeveynler kurulusudur. Vakiftan, Down sendromu
hakkinda daha genis bilgi elde edebilirsiniz. Vakif, ayrica Down sendromlu yeni dogan
cocuklarin ebeveynlerine destek saglamaktadir:

www.downsyndroom.nl

E-posta adresi: helpdesk@downsyndroom.nl

Telefon: 0522 - 28 13 37

Vereniging VG netwerken

“Vereniging VG netwerken” dernegi, zihinsel kisitlama ve/veya 6grenme zorluklarina
bagh cok nadir goriilen sendromlari olan insanlari ve ebeveynleri birbirlerine baglayan
bir dernektir.

www.vgnetwerken.nl

E-posta adresi: info@vgnetwerken.nl

Telefon: 030 - 27 27 307

RIVM

RIVM (Hollanda Halk Saghg: ve Cevre Enstitiisii), Saglik, Refah ve Spor Bakanligi'nin
(VWS) istedi tizerine ve tibbi meslek gruplarinin izniyle, Down sendromu ve bedensel
bozukluklarla ilgili tarama programlar diizenlemektedir.

Daha genis bilgi icin: www.rivim.nl/zwangerschapsscreening

Bolge merkezleri

Sekiz bolge merkezi, yukarida aciklanan taramay: yapma yetkisine sahiptirler.

Bu merkezler, tarama yapan gorevlilerle sdzlesmeler yaparlar ve bolge diizeyinde kalite
guvencesinden sorumludurlar. Bu bolge merkezleri hakkinda daha genis bilgi i¢in:
www.rivim/zwangerschapsscreening/downscreening/kosten.
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Sayet kombine teste katilmaya karar verirseniz, verileriniz bunun icin kullanilacak
demektir. Bu veriler bir teshisi koymak, muhtemel bir tedaviyi sunmak ve bakim
hizmetinin kalitesini garantilemek i¢in gereklidir.

Veriler sizin sahsi bakim dosyaniza kaydedilecek ve Peridos adli bir bilgi bankasinda
tutulur. Bu bilgi bankasi, Hollanda’da dogum 6ncesi taramaya katilan tim bakim
sunucularinin kullanabilecegi bir sistemdir. Ama sadece taramaniza katilmis bakim
sunuculari verilerinizi inceleyebilirler. Sistem, 6zel yagsaminizi garantilemek igin
optimal diizeyde korunmaktadir.

Bolge merkezi de gerekli gormesi durumunda Peridos verilerini inceleyebilir.

Bblge merkezi tarama programini koordine eder ve ilgili tim bakim sunucularinin
uygulama kalitesini kontrol eder. Bunun iginde Saglik, Refah ve Spor Bakanligi’'ndan

(VWS) ruhsat almistir. Taramanin belli bir lilkesel kalite normlarina uygun olmasi
gerekir. Bolge merkezi, 6zellikle Peridos’un verilerine dayanarak kaliteyi kontrol eder.
Bakim sunucularinin da kalite kontrolii yapmalari gerekir. Bunun icin bazen verileri
karsihkl mukayese etmeleri gerekir.

Bakim sunucunuz verilerinizin korunmasi hakkinda size daha genis bilgi verebilir.
istemeniz durumunda, taramanin sona ermesinden sonra kisisel verileriniz Peridos'tan
silinebilir. Boyle bir durumda bunu dogum bakiciniza syleyiniz.

Bakim sunuculariniz ve bolge merkezi haricinde hi¢ kimse kisisel verilerinizi géremez.
istatistik veriler igin, 6rnegin kac gebe kadin dogum 6ncesi taramadan yararlanmistir,
sadece anonim veriler kullanilmaktadir. Bu demektir ki, verilerden sizin kim oldugunuz
higbir sekilde tespit edilemez. istatistik verilerini diizenleyen kisiler bile kim oldugunuzu
tespit edemezler. Bu husus bilimsel arastirma igin de gecerlidir. Dogum 6ncesi
taramay: gittikce yeniden iyilestirmek icin, bilimsel arastirma gereklidir. Bu her zaman
sadece anonim verilerle yapilir. Verilerden sizin ya da gocugunuzun kimliginin tespit
edilmemesi igin miimk{n olan her tirli dnleyici tedbirler alinir. Olaganisti vakalarda
bilimsel arastirma icin kimlige indirgenebilir verilere ihtiyac olabilir. Verilerinizin boyle
bir olaganiistii vakada kullaniimasini istemiyor musunuz? O zaman bunu bakiciniza
soyleyiniz.

Vereceginiz karar taramadan 6nce, tarama esnasinda ya da taramadan sonraki tedavi
yonteminizi elbette ki hi¢cbir sekilde etkilemeyecektir.




English
This brochure is designed to inform you (and your partner) about prenatal screening for Down’s
syndrome. The English brochure text is available on www.rivm.nl/zwangerschapsscreening.

Deutsch

Diese Broschiire bietet Ihnen (und Ihrem Partner) Informationen iiber das pranatale Screening
auf Down-Syndrom. Sie finden den deutschen Text der Broschiire auf der Internetseite
www.rivin.nl/zwangerschapsscreening.

Francais

La brochure vous présente (a vous et a votre partenaire) de plus amples informations sur le
dépistage prénatal du syndrome de Down (trisomie 21).

La version numeérique de cette brochure est disponible sur le site :
www.rivin.nl/zwangerschapsscreening

Espariol

Este folleto le ofrece informacion (también a su pareja) sobre el screening prenatal del
sindrome de Down. El texto esparfiol de este folleto lo encontrara en
www.rivin.nl/zwangerschapsscreening

Portugués

Este folheto proporciona a si (e ao seu parceiro) informacéo sobre o exame pré-natal para
deteccdo da Sindrome de Down. O texto deste folheto em portugués encontra-se em
www.rivin.nl/zwangerschapsscreening.

24



Papiamentu

Den e foyeto aki bo (i bo partner) ta hafna informashon tokante e screening prenatal di
e Sindrome di Down. Bo ta hafia e kontenido di e foyeto aki na Papiamentu riba
www.rivin.nl/zwangerschapsscreening.

Tiirkce

Bu brostr, Down sendromu i¢in dogum 6éncesinde uygulanan tarama testi hakkinda size

(ve esinize) bilgi verme amaciyla hazirlanmistir. Tirkce metne su internet sayfasindan temin
edebilirsiniz: www.rivm.nl/zwangerschapsscreening.

e
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www.rivm.nl/zwangerschapsscreening !
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A5 - AREUAS T SCR . www.rivim.nl/zwangerschapsscreening
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Yayin bilgileri

Bu brostiiriin icerigi bir calisma grubu tarafindan gelistirilmistir. Bu ¢calisma grubunda
Aile Hekimleri Orgiitleri (NHG), Dogum hemsireleri (Ebeler) Orgiitii (KNOV), Dogum
Hekimleri (Jinekoloji uzmanlari) (NVOG), Ultrason uzmanlari (BEN), Klinik Genetik
Uzmanlari (VKGN), Erfocentrum, Hollanda Ebeveyn ve Hasta Orgitleri (VSOP) ve RIVM
bulunmaktadir.

© Ana Organ, RIVM

Bu brogtir, eldeki bilgilere dayanarak en son durumu ac¢iklamaktadir. Brostirti hazirlayan kisi
ve kuruluslar, ortaya ¢ikabilecek hata ve yanlishklardan hicbir sekilde sorumlu tutulamazlar.
Kisisel tavsiye almak i¢cin dogum hemgsireniz, aile hekiminiz ya da dogum hekiminiz ile irtibat
kurabilirsiniz.

Bu brosiirii su internet sayfasinda de bulabilirsiniz: www.rivin.nl/zwangerschapsscreening
Dogum hemsireleri, dogum hekimleri, aile hekimleri, ultrason uzmanlar: ve dogum
alaninda hizmet veren diger yardim sunuculari bu brosiiriin ekstra sayilarini su internet

sayfasindan siparis edebilirler: www.rivm.nl/pns/folders-bestellen.

Tasarim: Uitgeverij RIVM, Mart 2011
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