Iniensefali
Hasta Bilgilendirme Serisi — Bilmeniz ve sormaniz gerekenler

iniensefali nedir?

Bu defekt, noral tup defektleri adi verilen omurilik malformasyonlariyla iligkili norolojik
bozukluklar kategorisinin bir pargasidir. iniensefali, kafatasinin tabanindaki kemigi ve
omurganin servikal (boyun) ve torasik (gégus) bolgelerini etkileyerek basin ciddi sekilde
geriye dogru egilmesine, boynun yokluguna ve omurganin ciddi sekilde bozulmasina neden

olur.

iniensefali nasil olusur?

iniensefalinin tam nedeni bilinmemektedir ancak cevresel ve genetik faktdrlerle
iliskilendirilmektedir. iniensefalinin, hamileligin ¢cok erken dénemlerinde, hatta hastanin hamile
oldugunu bilmeden 6nceki donemlerde, kafatasinin tabanindaki kemiklerin ve omurganin
boyun ve gogus bolgelerindeki kemiklerin gelismemesi sonucu ortaya ¢iktigi dugunulmektedir.
iniensefali olan bebeklerin yaklasik %80’'inde baska anomaliler de olacaktir. En sik olarak
beyin, kalp, sindirim ve Uriner sistemler etkilenmektedir. Ayrica, bircok hastada bebegin
anormal yutma fonksiyonuna bagl olarak ekstra amnion sivisi birikecektir; buna

polihidramnioz denmektedir.

iniensefali nasil taninir?
iniensefali, siklikla dogumdan dnce detayli ultrasonografi taramasi sirasinda taninir. Aslinda
ek test yapmaya gerek olmamasina ragmen ek anomaliler olmasi durumunda bebegdin

durumuna iligkin ek testler dnerilebilir. Onerilen ek testler sunlar olabilir:

+ Bebegin durumu hakkinda daha fazla bilgi saglamak amaciyla MR istenebilir. Bu
taramada guc¢li manyetik alan ve radyo dalgalari kullanilarak i¢ organlarin
goéruntulenebilir.

+ Kromozomlardaki sayisal problemleri ve kromozomlardaki olabilecek bazi diger
problemleri tespit etmek i¢cin amniyosentez yapilabilir. Bu test, bebedi saran amniyon

sivisindan az miktarda alarak yapilir.

isuog..



Iniensefali
Hasta Bilgilendirme Serisi Bilmeniz ve sormaniz gerekenler

Bebegime iniensefali teghisi konulmasi ne anlama geliyor?
Ne yazik ki, iniensefalili olan bebekler anne karninda ya da dogumdan kisa sonra olurler.

Sadece nadir hafif vakalarda az sayida sag kalim bildirilmigtir.

Gebelik sirasinda neler takip edilmelidir?

iniensefali olan bir bebege hamileyseniz iliskili herhangi bir semptom yasamayacaksiniz;
ancak polihidramnioz gelismisse (amniyon sivisinin ¢ok fazla olmasi) nefes darligi, gégus
agrisi, kabizlik ve el-ayaklarda sisme yasayabilirsiniz.

Sonugclarin kétu olmasi nedeniyle yasal olan ulkelerde gebeligin sonlandiriimasi yaygindir.
Gebeligin sonlandirilmasinin yasak oldugu veya ebeveynlerin gebelige devam etmeyi tercih
ettigi durumlarda, cogu uzman, bebegin viucudunun ¢arpikhgindan kaynaklanan anormal
dogum eylemini ve maternal komplikasyonlari dnlemek i¢in dogumu erken baslatmayi

onerecektir.

Tekrarlayacak mi?
iniensefalinin tekrarlama riski %1’den azdir; ancak, diger néral tip defektleri igin bir aile dykils
varsa risk daha fazla olabilir. Ozellikle iniensefali gibi noral tiip defektlerinin riskinin folik asit

takviyesiyle (6rn. glinde 4 mg) azaltilabildigi gériimektedir.

Baska hangi sorulari sormaliyim?

o lligkili bagska anomali var mi?
e Ne kadar siklikla ultrason muayenesi olacagim?
e Dogumumu nerede gergeklestirmeliyim?

e Bebegim dogdugunda bana ve bebegdime yardimci olacak doktor ekibiyle dnceden
tanisabilir miyim?
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