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Akraba evliliklerinde
cocuk sahibi olmak
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« Anne baba biribiriyle akraba olduklarinda, hastalik, dogustan sakatlik, 61U
dogum, kiiclik cocuk 6ltimleri ve daha kisa yasama suiresiyle ilgili risk daha
yuksektir.

- Kalitsal gelismeyle ilgili ve hastalik ve dogustan sakatliklar riski konusunda
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Norve¢'te cocuklarin cogu sihhatli olarak dogar, fakat her yil ciddi hastalikli ve
dogustan sakatligi olan ¢ocuklar da dogar. Anne baba biribirine ne kadar yakin akraba
olursa risk de o kadar fazla olur. Eger anne baba biribiriyle akraba ise, 6rnegin kardes
cocuklariysa, dogan cocuklarindaki hastalik ve dogustan sakatlik riski akraba olmayan
anne babaya nispetle iki defa daha fazladir. Ailede bir ¢cok akraba evliligi oldugunda,
bir baska degisle anne baba bir cok yonden biribiriyle akrabaysa bu risk daha da

yukselir.

Yakin akraba evliliklerinde, 61t dogum (hamileligin 20. haftasindan sonra anne
karninda 6liim), kiiglik cocuk 6lUm (bir yillik yasama siiresinde 6ltim) ve daha kisa
yasama siresi (yetiskin yasa gelinceye kadar her yasta 6liim) riski daha da artar.

Bir cocugun hastalikli veya dogustan sakat olarak dogmasinin nedenleri pek ¢oktur.
Bazi hallerde anne ve babamizdan kalitimla gelen genlerdeki bozukluklar buna sebep
olabilir. Bizler hepimiz, kendimizde veya ¢ocuklarimizda hastaliga sebep olacak hatali
genlerin tastyicisiyiz. Bu, genellikle herhangi bir tehlike yaratmaz ¢linki her genimiz
iki kopyadir. Eger herhangi bir hata ylziinden genlerden biri gorevini yapamazsa bu

genin kopyasi bu gorevi yapar.

Hem anne hem de baba, kendileri veya ¢ocuklarindan biri hasta olmadigi halde
hastaliga yol acabilecek bir veya birden fazla gene sahip olabilir. Eger cocukta hastalik
gorilecekse cocugun bu hatali geni hem annesinden hem de babasindan kalitim
yoluyla almasi gerekir. Hastaliga yol acabilecek olan hatali bir genin hem annede hem
de babada olma riski genellikle azdir, fakat anne baba akraba olurlarsa bu riks artar.

Cunkd ikisi de bu hatali geni ortak atalarindan almis olabilirler.



HANGI DURUMLAR SOZ KONUSUDUR?

Her hastalik ve her dogustan sakatlik kalitim yoluyla ortaya ¢ikar denemez. Fakat arastirmalar gostermektedir ki, anne
baba biribiriyle akraba olduklarinda, dogustan sakat ve irsi hastalikli cocuk sahibi olma riski artmaktadir. Akrabalik
nedeniyle, kalitim yoluyla ortaya ¢ikan durumlar genellikle ciddidir. Bunlar, metabolizma hastaliklari, cilt ve kan
hastaliklari, fiziki ve ruhsal gelisme bozukluklar, duyma- ve/veya gérme sakatliklari olabilir. Bu durumlarda genellikle,
yuksek tekrarlama riski gorulir, bir bagka degisle, bu hata ayni ailede bir kag cocukta gorilebilir. Anne ve baba ayni
hatali gene sahip olunca dogacak ¢ocukta bu 6zel hastaligin veya dogustan gelen sakatligin olmasi riski %25 tir. Her
hamilelikte risk aynidir. Bazi durumlar 614 doguma, kiiciik yasta 6liime ve kisa émre neden olabilir. Anne ve baba yakin
akraba olunca sebebi bilinmeyen dogustan gelme diger sakatliklar da gorilebilir. Fakat bu arada, dogustan gelme

ciddi bozukluklari olan bir cocuk sahibi olma riskinin genel olarak az oldugu hatirlanmalidir.




NE YAPABILIRSINIZ?

Akraba olup da ciddi hastaligi veya dogustan gelen sakatliklari olan bir veya birden fazla cocuk sahibiyseniz veya ailede
herhangi birinin bu durumda ¢cocugu oldugunu biliyorsaniz, olasi yeni bir hamilelikten énce kalitima iliskin yol gosterici bilgi
alabilmek icin bir teklif alirsiniz. Cocuk sahibi olmayi planliyorsaniz, kalitim yoluyla gegen bir hastaligi veya dogustan gelen bir
sakathgi olabilecek bir cocuk sahibi olma riskinin bulunup bulunmadigi hakkinda bir tereddiitiiniiz varsa, sizler de kalitima

iliskin yol gosterici bilgi alabilirsiniz. Kisisel doktorunuz sizi kalitima iliskin yol gosterici bilgi almak icin havale eder. Norvec'teki

bulyik hastahanelerde kalitima iliskin yol gosterici bilgi verilir.

KALITIMA ILISKIN YOL GOSTERICIi BiLGi VERME NEDIR?

Kalitima iliskin yol g0sterici bilgi verme, anne baba biribiriyle akraba olduklarinda, hastaliklarin ne sekilde kalitim yoluyla
¢ocuda gectiginin ve neden anne baba biribiriyle akraba olduklarinda bu riskin arttiginin, bilgi veren tarafindan anlatildigi bir
konusmadir. Burada anne baba, ayni zamanda, yapilabilecek kalitim arastirmalarinin neler oldugu, ve bu arastirmalarin neleri

gosterip gostermedidi hakkinda bilgi alabilir.

BIRAZ TEORI

Viicut hiicrelerden olusur. Hiicreler, A-A birlesimi olan ¢ocuk, bozuk geni
anne babadan kalitim yoluyla gecen kalitim yoluyla almamis, bdylece bu
maddeleri icerir. Kalitim maddeleri, hastaligi yok.
binlerce cesitli genlerden olusur. Genler, A-a birlesimi ve a-A birlesimi olan iki
bedenin ne sekilde ¢alisacagina karar ¢ocuk bozuk geni anne babanin sadece
vermede s6z sahibidir. Biz, kalitim yoluyla,  birinden almigslar. Cocuklar saglkl, fakat
bir kopya gen anneden, bir kopya gen anne babasi gibi cocuklarina gegirebi-
de babadan aliriz. Akrabalar, atalarindan lecek bozuk bir genleri var.
ortak genler aldiklarindan biribirine a-a birlesimi olan cocuk bozuk geni
benzeyen pek cok genleri vardir. Cizim, hem annesinden hem de babasindan
genlerin anne babadan ¢ocuga nasil almis ve bu nedenle bu hastaligi var.
gectigini gostermektedir. Bu durumda Hastalik dogustan olur veya sonradan
anne babanin ayni geninde bozukluk yasami sirasinda gelisebilir.

gorilmektedir. Gendeki bozukluk hastalik
yapabilir, fakat bozuk olmayan bir genleri
var (A), bir de bozuk olan (a), bu nedenle

kendileri saglikli. Bu genler anne babadan
cocuklara dort sekilde gecer: ©0
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Bu konusma, baglayici olmayan, muayene ve test yapmayi gerektirmeyen bir konusmadir. Bu konusma sirasinda, yol gosterici
bilgileri veren, ailedeki hastaliklar hakkinda sorular sorar. Boylece, hastalikl bir cocugu olma riski degerlendirilir. Yine bu
konusma sirasinda, cocugunun kalitim yoluyla gecen bir hastaligi olan veya olabilecek kisilerin ne yapabilecedi, hastaligin
tedavi edilip edilemiyecedi ve ilerde aileye kimin yardim edebilecegi de konusulur.

Kalitima iliskin yol gosterici bilgi verme konusmasinda, yapilmasi miimkiin olan testler, erkegin, kadinin kendisinin, cenin,

¢ocugun ve aile fertlerinin muayenesi konusunda da bilgi verilir.

TESTLER VE MUAYENELER

Ailedeki hastaliga yol acan bozuk gen biliniyorsa, yapilan gen testi kiside s6z konusu gen hatasinin olup olmadigini ortaya
koyar. Ailede hastalik olaylari goriilse de, hastalik vaya dogustan sakatlik yaratan gen hatalari her zaman bilinmemektedir.
Ailede hastalia neden olan gen biliniyorsa, hamile kadina, anne karninda cenine, genetik sagligi testi yapilmasi icin teklif
yapilir, 6rnegdin, plesenta testi. Ortada, dogustan gelen beden bozukluklari iin bir risk varsa ceninin 6zel olarak ultrasonla
muayenesi s6z konusu olabilir. Ceninin, cocugun, yetiskinin teste tabi tutulmasi ve muayene edilmesi imkanlari, kalitima iliskin

yol gosterici bilgi verme konusmalarinda ele alinir. Eger ailede bilinen hastalik durumlari

yoksa gen testi yapllmaz.




PRATIK BILGILER

Kisisel doktorlarin
listesi

NAV- Saglik
hizmetleri yoneti-
minde

mevcuttur.

Telefon 810 59 500
veya internette

www.nav.no

Hamileler,
hamilelik konrolleri
icin ana ve cocuk
saghgi merkezindeki
ebeye veya kisisel
doktorlarina gidebi-
lirler. Belediye
tarafindan diizenle-
nen tim hamilelik
kontrolleri
bedavadir.

Seyahat masraflari
hamilelik kontrolleri,
genetik bilgi verme
veya diger mua-
yeneler ve tedavi,
hastalarin haklari
yasasl! kurallarina
gore karsilanabilir.
Daha genis bilgiyi:
www.pasienttrans-
port.no internet
adresinden alabilir-

siniz.

Terciiman
gerektiginde ve /
veya arzu ettiginizde
doktor veya saghk
gorevlisi tarafindan
terciiman istenecek-
tir. Belediye ve
hastahane terciiman

masraflarini karsilar.

Oziirlii cocugu olan
anne va babalarin
haklari hakkinda
bilgi, hastahanede
gorevli sosyal
danismandan, ana
ve ¢ocuk saghgi
merkezinden veya
cevrenizdeki NAV
blrosundan
alinabilir. Bu bilgi
ayni zamanda,
ozurlulerin ortak
dernekleri hak ve
hukuk merkezinden
de elde edilebilir.
Rettighetssenter,
telefon 22 7990 60



Cocugun teshisi
konusunda sorunuz
oldugunda veya
seyrek gorulen ve
kalitim yoluyla gecen
hastalikli cocugu olan
diger ailelerle
gorusmek
istediginizde Saghk
Madurlagundn servis
telefonuna, (Helse-
direktoratets Servicet-
elefon) 80041 710
bedava olarak telefon
edebilirsiniz.

ilgili internet adresleri
www.familienett.no
www.rarelink.no
www.helsedir.no/sjelden
WWwWWw.nav.no

www.ffo.no
www.mestring.no

Saghk mudiirliigiinden alinabilecek konuyla ilgili
bilgiler:

- Bilgi brosiirii,Oziirlii cocuklar ve gencler — ailenin ne tiir
haklari vardir” (IS-1298)

« Hamile kadinlara cenin teshisleri konusunda bilgiler
(IS-1313)

Her iki brosiirii de Saglik Miduirliginin baski isleri
danismanligindan ismarlayabilirsiniz.
(Helse-direktoratets trykksaksekspedisjon) 810 20 050



IS-1611 Nr1 Trykk Grefslie as, Mysen

_hastallkll ve dogustan beden bozukluklari olan,

ol dogan, kiiglik cocuk yasinda 6len ve kisa Gmurli bir cocuk sahibi olma riski daha yuksektir.
Ciddi hastahgi ve dogustan gelme beden bozukluklari olan ¢ocuk sahibi aile icin bu biytk bir

yuk olabilir.

Oversatt ved Tolketjenesten i Oslo,




