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TREACHER COLLINS
SENDROMU

Treacher Collins sendromu kulaklari,
g6z kapagini, yanak kemigini, Ust ve
alt ¢enenin boyutunu ve seklini
etkileyen dogumsal bir anomalidir.
Sendromdan  etkilenme  6lgUsU
kisiden kisiye degismektedir.
Treacher Collins bu dogumsal
anomaliyi ilk tanimlayan kisidir.
Sendrom etkilenen bireylerde
karakterize olmus bir grup
anomaliyi temsil eder. Bu sendroma
verilen  diger bir isim de
mandibulofacial dysostosis'dir.

SEBEPLERI

Bu sendrom genlerdeki
anormallikten  kaynaklanir.  Eger
anne ve babada sorun yoksa yani
sendrom Ozelliklerini gdstermiyorsa
bu anormallik gebelik sirasindaki
genetik materyallerdeki degisimin
sonucudur. Bu degisimin sebebi
bilinmemektedir. Eger
ebeveynlerden  biri  etkilenmisse
anormal genin bu ebeveynden
kaynaklandidi bilinmektedir.

AILEDE TEKRAR GORUNUR
MU?

Eger ebeveynlerin ikisinde de sorun
yoksa ikinci ¢ocukta gorUlme
olasiigi  ¢ok  dUsUktir.  Fakat
ebeveynlerden  biri  etkilenmisse
gocukta gorUlme olasihgr %50'dir.
Bu sebepten ebeveynler dikkatli
olup herhangi bir riske karsi detayli
bir inceleme yaptirmalidir. Treacher
Collins sendromu olan bir kisi
cocuk sahibi olmak istediginde her
dogum icin risk %50'dir.

COCUKLARIMIN BU
SENDROMU COCUKLARINA
GECIRME RISKLERI
NELERDIR?

Eder c¢ocuklariniz etkilenmemisse
cocuklarina gegirme riski yoktur.
Aile bireyleri sendrom 6zelliklerinden
birini tasiyorsa her dogum igin risk
%50'dir.

COCUGUM ZiHINSEL
ENGELLIi OLACAK MI?

Zihinsel engelin bu sendromun bir
ozelligi olduguna dair bir kanit
yoktur. Fakat isitme kaybi ¢ok
etkilenen bireylerde
gorilebilmektedir. Isitme kaybinin
erken teshis ve tedavisi isitmeyle
ilgili olacak akademik ve gelisimsel
engelleri ortadan kaldirmaya
yardimci olacaktir.

COCUGUM SAGIR
OLACAK MI?

Sagirlik kulaktaki ve beyindeki isitme
sinirlerinin  etkilendigi ve dizgin
calhsmadigl siddetli isitme kaybina
denmektedir. Treacher Collins
sendromundaki isitme kaybi sesleri
ic kulaga gonderen dis ve orta
kulaktaki yapilarin bozukluklarindan
kaynaklanmaktadir.  Bu  yUzden
Treacher Collins sendromlu
cocuklarda kayip genelde iletim
tipidir ve c¢ocuklarin  birgcogunda
sagirlik diye adlandirnimamaktadir.
Fakat isitmedeki kicUk bir sorun bile
cocugun dil  ve  konusmasini
etkileyecektir.

BiZi BEKLEYEN
PROBLEMLER NELERDIR?

Oncelikle Treacher Collins sendro-



mu her sendromda oldugu gibi
bireyden bireye farklilik
gostermektedir. Aslinda bazi orta
dereceli vakalar bu konuda uzman
olan doktorlar tarafindan
gorulmedigi sUrece teshis
edilemezler. Diger c¢ocuklarda ise
yUzdeki ve  kulaktaki  fiziksel
anormallikler o kadar agciktir ve
problemler ortaya ¢ikmaktadir.

Bu sendromlu bireylerde oral kavite
(agiz boslugu) ve hava yolu (burun
ve bogaz) daha kUg¢Uktir. Bu da
beslenme ve yutmada problemlere
neden olabilir. Bdyle problemler igin
dikkatli olmak gerekmektedir. Eger
¢ocugunuzda yutma ve
beslenmede problem varsa, kilo
kaybi veya kilo alamama varsa bu
konu hakkinda doktorunuza
basvurmaniz gerekmektedir.
Solunum  gU¢ligy  olan  bazi
cocuklar beslenme ve solunum igin
bir operasyona ihtiyag¢ duyabilirler.

Yarkk  damak  bu  sendromlu
bireylerde gorilebilir. Yarik damak
beslenmede zorluk vyaratabilir ve
orta  kulakta  problem  riskini
artirabilir.  Cocugunuzun doktoru
size beslenme konusunda yardimci
olabilir. Diger bir problem de
duymayla ilgilidir. Bu sendromda
isitme kaybi genelde cift taraflidir.
Bu sagdir denecek kadar siddetli
degildir  fakat insan  seslerini
duymayi etkileyecek kadar da
siddetlidir. Isitme testi yapilmalidir.
Test sonuglarina gore de
cihazlandirma yapilabilir.  Erken
zamanl dil ve konusma terapisi de
onerilmektedir.

Isitme kaybinin olacagi
¢ocugunuzun isaret dili kullanacag
anlamina gelmemektedir. Bu
sendromlu bircok ¢ocuk konusmayi
dgrenebilmektedir. isitme kaybinin
haricinde dil ve konusmayi etkileyen
sendromun bircok &zelligi vardir.
Ozellikle cok etkilenmis cocuklarda
agiz  igindeki  bircok  yapinin
bUyUkligU ve 6l¢UsU bazi konusma
seslerinin Uretimini etkilemektedir.

Cocugunuzun dil ve konusma
gelisimine isitme testi yaptirarak ve
bir dil ve konusma terapistine
basvurarak yardimci olabilirsiniz.
Isitme  cihazini  uygun  sekilde
kullanarak erken terapi
programlarina  katilip  tavsiyelere
uyarak sorunun Ustesinden
gelebilirsiniz. Cocugunuzun
gelisimine yardimcli olacak
uzmanlar multidisipliner olan
kraniofacial ekibin bir Uyesidir.

GELISIMIN DIGER
ALANLARI: SOSYAL VE
AKADEMIK

YUzdeki deformasyon ve Treacher
Collins sendromundaki tedavi
ailede, okulda ve sosyal cevrede
problemlere neden olabilir. Eger
ihtiya¢ duyuluyorsa danisma igin bir
psikologa basvurulabilir. Her ¢ocuk
gibi Treacher Collins sendromlu
cocuk da bireydir ve &zeldir. Sosyal
cevrede, akademik basarilarda,
yetiskinlerle iletisimlerinde farkhliklar
gostermektedirler. Erken teshis ve
tedaviyle uzmanlar  ¢ocuklarin
potansiyellerini yUkseltmeye
calismaktadirlar.



COCUGUM ICiN HANGI
TUR TEDAVILER MEVCUT?

Cocugunuzun bir isitme cihazina
ihtiyaci olabilir ve buna da yasamin
ilk aylarinda karar verilir.

Erken dil ve konusma programi
onerilebilir.

Eger yarik damagi varsa
kraniofasiyal ekip yarigin
kapatilmasi igin  uygun zamani
Onerebilir.

Y0zOn goérinUmOnd dizeltmek igin
operasyon yapilabilir. Kraniofasiyal
ekip bu ameliyattan beklentilerimizin
neler olacagini ve uygun zamani
bildireceklerdir. Her c¢ocuk ayni
oranda etkilenmedigi icin ameliyatin
gerekliligi  ve sonuglari bireyden
bireye farklilik géstermektedir.

SU AN COCUGUM IiCiN NE
YAPABILIRIM?

Teshisin dogru oldugundan emin
olun. Treacher Collins sendromu
diger sendromlarla benzer 6zellikler
gostermektedir ve bUtin doktorlar
bunun farkinda degildir. Bu nedenle
bir kraniofasiyal merkeze
basvurmaniz 6nerilmektedir. Burada
genetik danisma, degerlendirme ve
terapi plani deneyimli multidisipliner
uzman bir ekip tarafindan
degerlendirilmelidir. Kendi
sehrinizde  bodyle bir  merkez
olmayabilir fakat yakin sehirlerdeki
merkezlere basvurmak cocugunuz
acisindan ¢ok yararl olacagi igin
yolculuk sirasindaki tOm sikintilara
degecektir. Ayni sorunu yasayan
baska insanlarla tanismak da
faydali olmaktadir.
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