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Degerli anne babalar,

Bebeginizin dogumunun Ustiinden henliz fazla vakit
gecmedi. Cocugunuz icin en iyi dileklerimizi
sunariz. Cogu bebek saglkli olarak dogar ve dyle de
buylr. Bununla birlikte yenidoganlarda dis
belirtilerden hemen anlasilamayan nadir dogumsal
hastaliklar vardir. Bu tiir hastaliklar tedavi
edilmediginde bebege agir sekilde zarar verebilir.

Bunlari  onleyebilmek icin  Almanya’da tim
yenidoganlar icin dogumdan sonra ilk ginlerde
onemli erken tani testleri (Yenidogan taramasi)

onerilir. Yenidogan taramasina katilm gondlliluk
esasindadir. Bebeginize bu testlerin yapilabilmesi
icin riza beyaninin en az bir veli tarafindan
imzalayarak onaylanmasi gerekmektedir.

Metabolik hastaliklar, hormonal bozukluklar ve
bagisikhk sistemi bozukluklari icin yenidogan
taramasi  Nadir rastlanan dogumsal metabolik
hastaliklar, hormonal bozukluklar ve bagisiklik
sistemi  bozukluklari  tedavi edilmezse organ
iflasina, bedensel ve zihinsel engele, agir

enfeksiyonlara ve hatta olime yol acabilir. Bahsi
gecen sorunlar bu sorunlara yol acan hastaliklar
zamaninda teshis edildikleri takdirde cogu durumda
ilac kullanimi, diyet uygulamasi veya 6zel 6énlemler

ile 6nlenebilir veya hafifletilebilir. Test en uygun
olarak dogumdan sonra ikinci veya uciinci gin
icinde birkac damla kanin o6zel filtre kagidina
damlatilmasi ve tarama laboratuvarina
gonderilmesiyle gerceklestirilir. Test sirecinin
ayrintilart ve her bir hastalik bu brosirin 2.
sayfasindan itibaren aciklanmaktadir.

Yenidogan taramasi mukovisidoz

(kistik fibroz) icin

Dogumsal metabolik hastaliklar, hormonal
bozukluklar veya bagisiklik sistemi bozukluklari icin

tarama ile birlikte bebeginize ayni kan Orneginden
mukovisidoz icin bir tarama o6nerilir. Mukovisidozlu

cocuklarda akcigerde ve diger organlarda yogun bir
mukus olusur. Bu organlar bu nedenle sirekli
enfeksiyonlara maruz kalirlar. Cocuklar sonuc olarak
kilo alamaz ve yeterli gelisemezler.

Hastaligin agir seyri durumunda akciger islevi
oldukca koth etkilenebilir. Bu testin amaci
mukovisidozun erken teshis edilmesidir. Boylece

tedaviye mimkiin oldugu kadar erken baslanabilir
ve hastanin yasam kalitesi ve yasam beklentisi
iyilegtirilir. Genetik Tani Kanununun belirlemelerine
gore  mukovisidoz icin yapilacak  yenidogan
taramasindan oOnce bir doktorun bilgilendirme
yapmasi gereklidir. Hastaliga ve test siirecine iligkin
daha fazla bilgi bu brogsiriin 5. sayfadan itibaren
bulunabilir.

Tum testler tamamlandiktan sonra, bebeginizin kan
ornegi yasal belirlemelere goére 3 ay siireyle saklanir
ve daha sonra imha edilir.

Tani konuldugu takdirde gerekli kontrol testlerinin

yapildigindan emin olmak igin, verilerin bulgular
netlesinceye  kadar  sizinle ilgilenen  bakim
merkezinden tarama merkezimize aktarilmasi icin
onayinizi talep ediyoruz.
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DOGUMSAL METABOLIK HASTALIKLAR, HORMONAL BOZUKLUKLAR VE
BAGISIKLIK SISTEMi BOZUKLUKLARI iCiN YENIDOGAN TARAMASI

Nadir rastlanan dogumsal metabolik hastaliklar,
hormonal bozukluklar veya bagisiklik sistemi
bozukluklari  gibi  yenidoganlarda basta dis
belirtilerle anlasilamayan hastaliklar vardir. Bunlar
yaklasik 1.000 yenidogandan birinde gorulur. Tedavi
edilmediginde bu hastaliklar organ hasarina,
bedensel ve zihinsel engele, agir enfeksiyonlara
hatta 6liime yol acabilir. Bu hastaliklari teshis etmek
icin tim yenidoganlara 40 yildan bu yana onleyici
olarak yenidogan taramasi denen kan testleri
onerilmektedir. Gecen vyillarda bu testler, baska
tedavi edilebilir hastaliklar yenidogan taramasina
dahil edilerek gelistirilmistir.

Yenidogan taramasi neden uygulanir?

Metabolizma ve bagisiklik sisteminin bu dogumsal
bozukluklari zamaninda teshis edilmelidir.
Dogumdan sonra mimkin oldugu kadar erken
baslayan bir tedavi ile dogumsal hastaliklarin etkileri
genellikle 6nlenebilir veya hafifletilebilir.

Test ne zaman ve nasil yapilir?
Dogumdan sonra ikinci veya Uc¢linci giin (dogumdan

sonra 37. ve 72. saat) icinde, mimkinse ikinci
onlem muayenesi (U2) ile birlikte birka¢ kan damlasi

(damardan veya topuktan) o6zel filtre kagidina
damlatilir ve kuruduktan hemen sonra tarama
laboratuvarina gonderilir. Orada numuneler

gecikmeden 6zel ve cok hassas test metotlar ile
analiz edilir. Testlerin tutari saglik sigortasi veya
klinik tarafindan 6denir.

Hangi hastaliklar icin test yapilir?

Kan o6rneginde testi yapilmasina izin verilen
hastaliklar Federal Doktorlar ve Saglik Sigortalari
Komisyonu (GBA) tarafindan baglayici bir yonetmelik
ile belirlenmistir. Listede 13 metabolik hastalik ve 2
hormonal bozukluk bulunur. Ayrica agir kombine
immin yetmezlik (AKiY) (Severe combined
Immunodeficiency, SCID) ile ilgili bir test yapilir. Bu
hastaliklarin sonuclari ve belirtileri asagida ayrintil
olarak aciklanmistir.

Toplamda yaklasik olarak her 1.000 yenidogandan
birinde bu hastaliklardan birine rastlanmaktadir.
ilgili ailelerin buylik bir kisminda bu tir hastaliklara
daha once hic rastlanmamistir. Hasta bebekler
dogumda tamamen saghkli gorinebildikleri icin
yenidogan taramasi onlari fiziksel ve zihinsel gelisme
bozukluklarindan koruyabilir. Sadece bu analizlerden
ailesel risklerle ilgili hi¢bir ifade elde edilemez.
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Test sonuclari kimlere bildirilir?

Her durumda kan 6rnegini gonderen kurulusa birkac
gin icinde tarama laboratuvarindan yazili bir bulgu
raporu gonderilir. Bu kurulus herhangi bir anormal
bulgu durumunda ebeveyne bilgi verir. Génderen
kurulusa ulasilamamasi gibi 6zel durumlarda
laboratuvar dogrudan ebeveyn ile iletisime gecer. Bu
nedenle test kartina dogumdan sonraki gunler
icinde size ulasilabilecek telefon numaranizi ve
adresinizi yaziniz. Bahsi gecen yenidogan icin erken
tani ve erken tedavi ancak tim taraflarin - ebeveyn,
klinik ve/ya doktor ve tarama laboratuvari - zaman
kaybetmeden birlikte calismalari ile mimkundir.

Test sonucu ne anlama gelir?

Tarama testinin sonucu tibbi bir teshis degildir. Test
sonucuyla, ya incelenen bozukluklar biyik 6lclide
elenir ya da bir hastaliktan siipheleniliyorsa testin
tekrari gibi ek bir inceleme gerekli olabilir. Buna ek
olarak kanin alindigi zaman uygun olmadiginda veya
karttaki kanin yetersiz oldugu durumlarda da testin
tekrari gerekebilir.

Bu hastaliklar iyilestirilebilir mi?

Tum anilan metabolik hastaliklar, endokrin
bozukluklari ve bagisiklik yetmezlikleri dogumsaldir
ve bu nedenle cogu durumda kokten tedavi
edilemezler. Yine de bu dogumsal bozukluklarin
etkileri uygun erken tedavi ile genellikle tamamen
Onlenebilir veya en azindan azaltilabilir. Bu tedavi
ornegin spesifik bir diyet ve/ya belirli ilaglardan
olusur. Metabolizma ve hormon uzmanlari
(endokrinologlar) ve bagisiklik sistemi bozukluklar
uzmanlar siiphe veya hastalik durumunda danisma
ve yonlendirme icin hazir bulunurlar.



HEDEF HASTALIKLAR

Adrenogenital sendrom

Bobrekiisti  bezi sorunu kaynaklh  hormonal
bozukluk: Geng kizlarda erkeksilesme, krizlerde tuz
kaybi, 6lim mumkin. Hormon kullanimiyla tedavi,
iyi prognoz (siklik: yaklasik 1/14.000 yenidogan).

Akcaagac surup sendromu

Amino asit donlistirme bozuklugu: Zihinsel engel,
koma, 6liim miimkiin. Ozel diyet ile tedavi,
genellikle iyi prognoz (siklik: yaklasik 1/150.000
yenidogan).

Biotinidaz eksikligi

Biotin vitamini ile ilgili metabolik bozukluk: Ciltte
degisiklikler, metabolik krizler, zihinsel engel, 6lim
mumkain. Biotin kullanimiyla tedavi, cok iyi prognoz
(stklik: yaklasik 1/30.000 yenidogan).

Karnitin metabolizmasinda bozukluk

Yag aitlerinde metabolik bozukluk: Metabolik
krizler, koma, 6lim mimkin. Ozel diyet ile tedavi,
cok iyi prognoz (siklik: yaklasik 1/500.000
yenidogan).

Galaktozemi

Sat sekeri yapi taslarinda (Galaktoz) metabolik
bozukluk: G6z mercegini bulaniklasmasi, fiziksel ve
zihinsel engel, karaciger bozulmasi, 6lim mimkun.
Ozel diyet ile tedavi, genellikle iyi prognoz (sikhk:
yaklasik 1/70.000 yenidogan).

Glutarik asidiiri Tip |

Amino asit donustiirme bozuklugu: Kalici hareket
bozukluguna yol acan ani metabolik kriz. Ozel
diyet ile tedavi, genellikle iyi prognoz (siklik:
yaklasik 1/120.000 yenidogan).

Hipotirodi

Dogumsal troid bezinin yavas calismasi: Zihinsel ve
bedensel gelismede agir bozukluklar. Hormon
kullanimi ile tedavi, cok iyi prognoz (siklik: yaklasik
1/3.500 yenidogan).

Isovalerik asidemi

Amino asit donistiirme bozuklugu: Zihinsel engel,
koma, &liimciil gelisme mimkiin. Ozel diyet ile
tedavi, genellikle iyi prognoz (siklik: yaklasik
1/100.000 yenidogan).

LCHAD, VLCAD eksikligi

Uzun zincirli yag asitlerinde metabolik bozukluk:
Metabolik krizler, koma, kas ve kalp kasi zayifligi,
élumcil gelisme miimkiin. Ozel diyet ile tedavi, ac
kalmayi engelleme, genellikle iyi prognoz (siklik:
yaklasik 1/80.000 yenidogan).
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MCAD eksikligi

Yag asitlerinden enerji kazaniminda bozukluk: seker
dismesi, koma, 6lim mimkin. A¢ kalmayi
engelleme ile tedavi, genellikle iyi prognoz (siklik:
yaklasik 1/10.000 yenidogan).

Fenolketondri

Fenilalanin amino asidi ile ilgili metabolik bozukluk:
Tedavi edilmezse zihinsel engel. Ozel diyet ile
basarili tedavi, cok iyi prognoz (sikhk: yaklasik
1/10.000 yenidogan).

Trozinemi Tip |

Tirozin amino asidinin doénlsiminde bozukluk,
tedavi edilmediginde dogumdan sonraki ilk giinlerde
sarihk ve kanama egilimi iceren agir karaciger
bozukluguna, boébrek bozukluguna ve nérolojik
krizlere neden olabilir. ila¢ (Nitisinon) kullanimi ve
protein icermeyen bir diyet ile tedavi, iyi prognoz
(stkhk: yaklasik 1/135.000 yenidogan).

Agir kombine immun yetmezlik (AKiY/SCID)
Bitunsel bagisiklik savunmasi eksikligi: Bebeklik
cagindan itibaren, enfeksiyon komplikasyonlari ile
birlikte afeksiyona karsi yiiksek duyarhlik. Siki
hijyen onlemleriyle tedavi. ilik ve kok hiicre nakli ile
terapi, enzim takviye terapisi. Stit emme, canli asilar
veya islenmemis lan Uriinleri nakli yasagi. Tedavi
olmadiginda bebeklerin blyilik cogunlugu 1 ila 2
y1l icinde olir (sikhk: yaklasik 1/32.500 yenidogan)

Uyari
Dogru zamanda tedavi biitiin  hastaliklarda
sonuglari  tamamen  onleyemez.  Gecikmeden

baslanan bir tedavi c¢ogunlukla hasta c¢ocujun
normal gelisim gostermesini saglar.

GenetikTani  Kanunu 2010 yilinda yiirirliige
girdiginden beri, Robert Koch Enstitiisiindeki
Genetik Tani Komisyonu (GEKO) genetik kokenli
hastaliklar icin uygulanacak yeni test dizilerini
degerlendirmektedir. Tirozinemi Tip | ve agir
kombine immiin yetmezlik (AKiY/SCID) ile ilgili test
dizileri GEKO tarafindan tarama kapsamina
alinmak tizere énerilmistir.



Mevcut tiim testlere onay veriyorsaniz, lutfen arka sayfadaki riza formunu imzalayiniz.

Tarama programina biitiin olarak onay vermek istemiyorsaniz, litfen bu sayfayi doldurun.

Bebegin Soyadi, Adi:

Dogum tarihi:
(veya yapiskanli etiket)

Dogumsal metabolik hastaliklar / hormonal bozukluklar / bagisiklik sistemi bozukluklar icin yenidogan
taramasi ve mukovisidoz icin yenidogan taramasi hakkinda bilgilendirildim. Yenidogan taramasi
kapsamindaki bazi testlerin reddi durumunda cocugum icin dogabilecek olumsuz sonuclar hakkinda
uyarildim.

Ozellestirilmis Riza Beyani
(Liitfen onayladiginiz her madde yanina imzalayiniz.)

Asagidaki testlerin yapilmasini ve bununla ilgili verilen aktarilmasini kabul ediyorum:

O Dogumsal metabolik hastaliklar, hormonal bozukluklar ve bagisiklik sistemi bozukluklari igin
yapilacak yenidogan taramasi (Sayfa 2-3)

Tarih, Ad Soyad, en az bir kanuni velinin imzasi

(OMukovisidoz icin yenidogan taramasi (Sayfa 5-6)

Tarih, Ad Soyad, en az bir kanuni velinin imzasi

OYenidogan taramasinda degerlendirme gerektiren bir bulgu oldugunda, sizinle ilgilenen bakim
merkezinden Heidelberg Tarama Merkezine, bulgularin degerlendirilmesine kadar veri aktarimini kabul
ediyorum (veri aktarim takibi).

Tarih, Ad Soyad, en az bir kanuni velinin imzasi

Tarih, Ad Soyad, bilgilendirmeyi yapan doktorun imzasi, Genetik Tani Kanunu Madde 8, Paragraf 1 uyarinca

Bu onay beyani kan ornegini gonderen kurulusta kalir.
Yenidogan taramasi icin onay veya tarama programinin bazi alt bolimlerinin reddi durumlari, yenidogan
taramasi icin kullanilan filtre kagidi kartinda 6ngorilen alanlarda belirtilmelidir.



MUKOVISIDOZ iCIN YENi DOGAN TARAMASI

Dogumsal metabolik hastaliklar, hormonal
bozukluklar ve bagisiklik sistemi bozukluklari icin
yenidogan taramasi ile es zamanli olarak cocugunuz
icin mukovisidoz taramasi yapilacaktir. Bu testin
amaci mukovisidozun erken teshis edilmesidir,
boylece tedaviye mimkin oldugu kadar erken
baglanabilir ve hastanin yasam kalitesi ve yasam
beklentisi iyilestirilir. Mukovisidoz taramasi Genetik
Tani Kanununun 0zel dizenlemelerine tabidir.
Asagida yer alan bilgiler sizi bilgilendirecek doktor
ile gorismenizde  yardimci olmak lzere
hazirlanmistir.

Mukovisidoz nedir?

Mukovisidoz (kistik fibroz) 4.800 cocukta 1 rastlanan
kalitsal bir hastaliktir. CFTR geninde meydana gelen
degisiklik salgi bezi hiicrelerinde tuz alisverisi
bozukluguna yol acar. Bu da solunum yollarinda ve
diger organlarda yogun bir mukus olusumuna ve

bundan kaynaklanan enfeksiyonlara yol acar.
Hastaligin belirtilerinin siddeti farkl gen
degisikliklerine bagh olarak degisebilir. Sikhkla

pankreasin islevi sinirlanir. Bu nedenle hasta cocuklar
kilo alamaz ve biuyiumede geri kalirlar. Hastaligin agir
seyretmesi durumunda tekrarlayan agir akciger
enfeksiyonlari sonucunda akciger islevi ciddi sekilde
etkilenir.

Mukovisidoz nasil tedavi edilir?

Su anda mukovisidoz icin kesin tedavi yodntemi
yoktur. Bununla beraber hastaligin belirtileri cesitli
tedavi yontemleriyle iyilestirilebilir, boylece
mukovisidoz hastasinin yasam beklentisi giderek
artmistir.  Mukovisidoz tedavisi inhalasyonlardan,
fizyoterapiden ve 6zel yiksek kalorili beslenmeden
ve ilaclardan olusur. Ayrica, uzmanlasmis
mukovisidoz kurumlarinda yapilacak diizenli kontrol
muayeneleri, gelismekte olan degisiklikleri
zamaninda tedavi edebilmek acgisindan anlamlidir.

Mukovisidoz taramasi neden anlamhdir?
Mukovisidoz taramasi erken tani konmasini
mumkin kilar. Tedavinin erken baslamasi ile hasta
cocugun bedensel gelisimi iyilestirilmis lor.
Boylece saglikli ve uzun bir yasam sansi artmis olur.
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Mukovisidoz taramasi nasil uygulanir?
Mukovisidoz taramasi icin normal olarak ilave kan
alimi gerekli degildir. Mukovisidoz taramasi,
metabolik hastaliklar, hormonal bozukluklar ve
bagisiklik sistemi bozukluklari icin yapilan
yenidogan taramasi ile ayni zamanda ve
bebeginizden alinan ayni kan 6érnegi ile gerceklesir.
Bunun icin birkac damla kan alinarak (damardan
veya topuktan) ozel filtre kagidina damlatilir ve
tarama laboratuvarina gonderilir.

Orada once immin reaktif tripsin enzimi (IRT)
tespit edilir. Yiksek bir deger oldugunda ayni kan
orneginden pankreas iltihabi ile iliskili protein (PAP)
icin test yapilir. ikinci test sonucu benzer sekilde
yliksek bir deger cikarsa, bir DNA testi (kalitim
testi) ile mikovistsidozda rastlanan en yaygin gen
degisiklikleri aranir. Bir veya iki gen degisikligi
bulunursa, tarama sonucu kontrol edilmelidir. ilk
test (IRT) cok yuksek degerdeyse, tarama sonucu
sadece bu sonuc¢ nedeniyle kontrol gerektirir ve
diger testler artik uygulanmaz. Test adimlarinin
kombinasyonlari ile mumkin olan en yiliksek
dogruluga ve sonuclarin givenilirligine ulasilir.
Bununla birlikte, nadiren bir cocugun mukovisidoz

hastasi oldugu ve bu erken tani yontemleri ile
belirlenemedigi ortaya cikabilir.
Genetik Tani  Kanununun belirlemelerine gore

mukovisidoz icin yapilacak yenidogan taramasindan
once bir doktorun bilgilendirme yapmasi gereklidir.
Dogum bir ebe yardimi ile Yapilirsa, bebeginizin
mukovisidoz taramasi dogumdan sonra 4 hafta
icinde bir doktor tarafindan gecikmeli olarak
yapilabilir (6rnegin U2). Bunun icin yeni bir kan
ornegi alinmasi gereklidir. Mukovisidoz taramasinin
aksine, dogumsal metabolik hastaliklar / hormonal
bozukluklar icin yenidogan taramasi ideal olarak ilk
72 saat icinde yapilmalidir, clinkii mukovisidoz
taramasinin aksine, tedavinin hizli bir sekilde
baslatilmasi test edilen hastaliklarin cogu icin cok
onemlidir.

Bebeginizin kan 0ornegi testlerden sonra 3 ay
boyunca saklanir ve daha sonra imha edilir.



6

Tarama sonuclari hakkinda nasil bilgilendirilirsiniz
ve sonra ne olur?

Laboratuvar kan érnegini génderen kurulusa (doktor/
klinik) 14 giin icinde bulgularin normal oldugunu
veya kontrol gerektigini bildirir. Normal sonuclar
hakkinda sadece acik isteginiz ile bilgi alabilirsiniz.
Kontrol gerektiren sonu¢ durumunda, génderen
kurulus izinle iletisim kurar ve sizi 6zel bir
mukovisidoz merkezine yénlendirir. Kontrol
gerektiren sonucg heniiz bebeginizin mukovisidoz
hastasi oldugu anlamina gelmez. Kontrol gerektiren
bes bebekten sadece birisi gercekten mukovisidoz
hastasidir. Yine de genetik tastyici diye adlandirilan
durum olasiligl yikselmistir. Genetik tastyicilar
saghkhdir, ancak bu genetik kodu kendi cocuklarina
aktarabilirler.  Her  durumda  size  genetik
danismanlik onerilir, boylece bu sonuclarin anlami
hakkinda ayrintili bilgilendirilirsiniz.

Mukovisidoz merkezinde bir dogrulama testi, bir ter
testi uygulanir ve diger tim konular sizinle gorusulir.
Bu ter testi tehlikesiz ve agrisizdir, bebeginize
rahatsizlik vermez. Sonuc size testten hemen sonra
bildirilir. Muhtemelen baska testler gereklidir.

Bebeginiz hakkinda kararlari siz vereceksiniz
Mukovisidoz taramasina katihm gonallilik
esasindadir. Testlerin tutari saglik sigortasi veya
klinik tarafindan 6denir. Testlerin sonuclari tibbi
bilgi gizliligi kapsamindadir ve rizaniz olmadan
Uclincu kisilere iletilemez. Uygulayici laboratuvar
sonuclari dogrudan dikkat ceken bir bulgu
oldugunda sizinle iletisime gececek olan sorumlu
kisiye iletir. Mukovisidoz taramasi icin rizanizi her an
iptal etme hakkina sahipsiniz. Mukovisidoz icin
tarama ile ilgili olumlu olumsuz karariniz size verilen
bilgilere dayandirilmahdir. Sorularinizi her zaman
doktorlar ile goériisme imkanina sahipsiniz.

Mukovisidoz icin yapilacak bu test dizisi Robert Koch
Enstitisinde bulunan Genetik Tani Komisyonu
tarafindan 6nerilmektedir.

VERI TOPLAMA VE VERI ISLEME
Heidelberg Universite Klinikleri Cocuk ve Genclik
Saghgr Merkezi Yenidogan Taramasina gonderilen
test karti bebeginizle ile ilgili bilgiler icerir. Adi ile
birlikte (test sonuclarinin dogru siniflandirmasi igin)
dogum tarihi ve hamilelik haftasi test sonuclarini

dogru degerlendirmek icin gereklidir. Bunun yaninda
test kartinda sizin adinizi, adresinizi ve telefon
numaranizi soruyoruz. Bu bilgilere acil bir durumda
sizinle  dogrudan iletisime gecebilmek icin
ihtiyacimiz var. Bu sadece az sayida bebek icin
gerekli olmaktadir. Bebeginizin kisisel verileri ve
sizin test kartinda yer alan verileriniz Heidelberg
Yenidogan Taramasinda bilgisayarda saklanir.
Saklama suresi 10 yildir. Bu bilgiler tibbi meslek
hukukuna gore 10 yil saklanmasi gereken tibbi bir
bulgudur. Sadece isi icin gercekten bu verilere
ihtiyaci olan Yenidogan Taramasi calisanlarinin
bunlara erisebileceginden emin olabilirsiniz. On yil
sonra veriler silinir. Sizin ve bebeginizin verileri ve
kan ornekleri belirtilen amaclardan baska bir sey
icin kullanilmaz veya degerlendirilmez ve yetkisiz
Uglincl kisilere iletiimez. Sorumlu kisiden (asaglya
bakin) bebeginiz ile ilgili saklanmis kisisel veriler
hakkinda bilgi alabilirsiniz. Benzer sekilde ilgisiz
verilerin  duzeltilmesini ve silinmesini veya
islenmesinin sinirlanmasini talep edebilirsiniz.

Yenidogan taramasi kapsaminda Kkisisel bilgilerin
toplanmasi icin sorumlu olan kisi:

Prof. Dr. med. Prof. h.c. mult. (RCH) Georg F. Hoffmann

Tel.: 06221 56-4002

E-posta: georg.hoffmann@med.uni-heidelberg.de

Veri isleme ve veri koruma kanunu gereklerine uyum
ile ilgili talepleriniz icin kurulusun asagida belirtilen
veri koruma sorumlusuna basvurabilirsiniz:
Heidelberg Universite Hastanesi

Veri koruma sorumlusu

Im Neuenheimer Feld 672, 69120 Heidelberg

E-posta: datenschutz@med.uni-heidelberg.de

Kanuna aykirl bir veri isleminde asagida belirtilen
sorumluya sikayet etme hakkiniz bulunmaktadir:
Baden Wiirttemberg eyaleti

Veri koruma ve bilginin serbest dolasimi sorumlusu

PK 1029 32,

70025 Stuttgart

Kénigstrafse 10a, 70173 Stuttgart

Tel.: 0711 615541-0, Fax: 0711 615541-15

E-posta: poststelle@Ifdi.bwl.de

Internet: http://www.baden-wuerttemberg.datenschutz.de
Vazgecme hakki

Yenidogan taramasina katilim
esasindadir. Rizanizdan her zaman
vazgecebilirsiniz.  Vazge¢me durumunda varsa
varolan test kartlari imha edilir ve bilgisayar
sisteminde  bulunan  kisisel veriler kimsenin
erisemeyecegi sekilde engellenir.

Kalan kan 6rnekleri

Kalan kani iceren test kartlari 3 ay siireyle saklanir ve
sonra imha edilir.

gonullulik
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YENIDOGAN TARAMASI RIZA BEYANI

Bebeginiz icin dogumsal metabolik hastaliklar / hormonal bozukluklar / bagisiklik sistemi bozukluklari ve
mukovisidoz icin yenidogan taramasi yapilmasini istiyorsaniz litfen bu sayfayr imzalayin.

Bebegin Soyadi, Adi:

Dogum tarihi:
(veya yapiskanli etiket)

OYenidogan taramasi ile ilgili verilen bilgi brosirlerini aldim ve yeterince bilgilendirildim.

O Dogumsal metabolik hastaliklar / hormonal bozukluklar / bagisiklik sistemi bozukluklari
ve mukovisidoz icin yenidogan taramasinin bebegime yapilmasina ve konu ile ilgili
bilgilerin aktarilmasina onay veriyorum.

OYenidogan taramasinda degerlendirme gerektiren bir bulgu oldugunda, sizinle ilgilenen bakim
merkezinden Heidelberg Tarama Merkezine, bulgularin degerlendirilmesine kadar veri aktarimini
kabul ediyorum (veri aktarim takibi).

O ikinci bir testin en geg (Tarih) kadar
gerekliligi hakkinda bilgilendirildim. (Bu sadece az sayida bebek icin gerekli olmaktadir.)

O Bebegim icin yapilacak yenidogan taramasini onaylamiyorum. Bebegim icin ortaya cikabilecek olumsuz
sonuclar hakkinda uyarildim (6liim veya sakatliga yol acabilecek ortaya cikarilmamis hastalik).

Tarih, Ad Soyad, en az bir kanuni velinin imzasi

Tarih, Ad Soyad, bilgilendirmeyi yapan doktorun imzasi, Genetik Tani Kanunu Madde 8, Paragraf 1 uyarinca

Bebeginiz icin sadece bazi testlerin uygulanmasini istiyorsaniz, arka sayfadaki aciklamayi doldurun ve
orayl imzalayin.

Bu onay beyani kan 6rnegini goénderen kurulusta kalir.
Yenidogan taramasi icin onay veya tarama programinin bazi alt bélimlerinin reddi durumlari, yenidogan
taramasi icin kullanilan filtre kagidi kartinda 6ngorilen alanlarda belirtilmelidir.
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