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Anne ve Babalara Yonelik Bilgilendirme

Sevgili Anne ve Babalar,

oncelikle yeni dogan bebeginizden dolay! sizi kutlariz.
GCogu cocuk diinyaya saglikli olarak gelir ve dyle de kalir-
lar. Ancak daha yenidoganlarda disaridan teshis edileme-
yecek, ender gdriillen kimi dogustan hastaliklar sz konusu
olabilmektedir. Bu hastaliklar tedavi edilmediginde ciddi
sagliksal engellere yol agabilmektedir. Bu nedenle bu tir
hastaliklari zamaninda teshis edebilmek amaci ile Alman-
ya’da biitiin yeni doganlara ilk giinlerinde erken teshis
muayeneleri tavsiye edilmektedir (yenidoganlar icin kap-
samli tarama testleri). Bu tetkikler herhangi bir licrete tabi
degildir ve tarama testine katilim gonulludir. Bu tetkikle-
rin cocugunuzda yapilabilmesiicin bu muvafakat beyanin-
da sizin(cocuk tizerinde velayet hakkina sahip sahislardan
en az bir kisi) imzaniz gerekmektedir.

Yenidogandogustanmetabolizmalhastaliklarvehormonbo-
zukluklari tarama testi

Ender goriilen metabolizmal hastaliklarya da hormon bozuk-
luklari tedavi edilmedigi takdirde ciddi sagliksal engellere
hatta 6liime sebebiyet verebilir. Erken teshis konuldugu tak-
dirde cogunluklailaglarya da diyet uygulamasiile hastaligin
etkileri engellenebilirya da hafifletilebilir. Bu tarama testi be-
bek iki ya da {i¢ ginliik iken alinan birka¢ damla kanin 6zel
kuru kan damlasi kartinin tizerine damlatilmasi ile yapilirve
bu kart bir tarama merkezine gonderilir. Tetkikin isleyisinin
detaylari ve bakilan hastaliklar ikinci sayfada yer almaktadir.

Yenidogan kistik fibrozis tarama testi

Dogustan metabolizmalhastaliklarve hormon bozukluklari
taramatestiile eszamanli, alininaynikan 6rneginden kistik
fibrozis tarama testi sunulmaktadir. Kistik fibrozis hastaligi
olanc¢ocuklardaakcigervedigerorganlardakisalgibezlerde
yogun bir sivi tiretilir. Bu durum sik enfeksiyonlarayol agar.
Cocuklarin kilo almasi ve biiytimeleri geri kalir.

Hastaligin agir seyrinde ciddi akciger fonksiyon bozukluklari
gorilebilir. Bu testin amaci, kistik fibrozis tanisinin erken ko-
nulmasi ve boylece olabilecek en erken zamanda tedaviye
baslanip hasta olan ¢ocuklarin yasam kalitesi ve ortalama
yasam siiresini iyilestirmektir. Yasada (Gendiagnostikgesetz)
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belirtilen sartlar geregi yenidogan kistik fibrosiz tarama tes-
ti oncesinde bir doktor tarafindan bilgilendirme yapilmasi
zorunludur. Bu hastalik ve testin isleyisi hakkinda daha
detayli bilgiyi besinci ve sonraki sayfalarda bulabilirsiniz.

ikitest de tamamlandiktan sonra cocugunuzdan alinan kan
ornegiAlmanyagenelinde gecerliyasalydnetmelige gore, 3
ay boyunca saklanir ve bu siire sonunda imha edilir.
Siipheli bir test sonucu olmasi durumunda gerekli kontrol
tetkiklerininyapildigindan emin olmakigin, sizden testlerin
sonuclarikesinlesenekadarbulundugunuzsaglikmerkeziile
tarama merkezinin veri alis-verisinde bulunmasinaizin ver-
menizirica ediyoruz.
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Yenidogan dogustan metabolizmal hastaliklar ve hormon bozukluklari

tarama testi

Yenidoganlarda disaridan teshis edilemeyecek, ender go-
riilen dogustan metabolizmal hastaliklar ve hormon bozuk-
luklari bilinmektedir. Bunlar her 1200 yenidoganda bir go-
rilmektedir. Tedavi edilmedigi takdirde bu hastaliklarorgan
bozukluklarrile bedensel ve zihinsel engellere neden olabilir.
soz konusu olabilmektedir. Bu hastaliklari teshis edebilmek
icin 4o yili askin siiredir erken teshis muayenesi kapsaminda
bir kan testi tavsiye edilmektedir (yenidoganlar icin tarama
testleri).

Yenidoganlaricin tarama testi neden uygulanmaktadir?
Ender goriilen, dogustan var olan metabolizma ve organ
bozukluklari dogru zamanda teshis edilmelidir. Dogumdan
hemensonrauygulanacakerkentedaviylehastaliginetkileri
yabiitiiniyleyok edilebiliryada hafifletilebilir. Kan tahliline
zaman ve nasil gergeklesir?

Tetkik ne zaman ve nasil yapilmaktadir?
Bebekiki-ti¢gilinlikiken (yanidogumdansonrakiilk36ve72
saatarasinda),gerektigindeU2olaraktanimlananikincimua-
yenesikapsamindaayaktopugundanveyatoplardamardan
birkagdamlakanalinarak,ézelkurukandamlasikartininiize-
rine damlatilir ve kuruduktan sonra hemen bir tarama mer-
kezine gonderilir. Bu kan érnekleri orada derhal 6zel ve ¢ok
hassasolantestyontemleriyleincelenir.Buanalizinmasraflari
saglik sigortasi veya klinik tarafindan karsilanir.

Hangi hastaliklar teshis edilebilmektedir?

Bebekten alinan kan numunesinin analizinin hangi has-
taliklarin teshisiicin kullanilabilecegi yasal olarak baglayici
bir yonergede tespit edilmistir. Teshis edilebilmesine izin
verilen 12 metabolizmal hastalik ile 2 hormon bozuklugu
s0z konusudur. Bu hastaliklarin etkileri ve belirtileri asagida
tanimlanmaktadir.

Toplamdayaklasiki2ooyenidogandanbirindebuhastaliklar-
dan birine rastlanmaktadir. ilgili ailelerin cogunda bu tiir
hastaliklara 6nceden hig¢ rastlanmamistir. Dogusta tama-
men saglikli oldugu izlenimi verebilen bebekler de dabhil
tlim yeni doganlara tarama testi uygulanmasi, séz konusu
hastaliklarinnedenolabilecegizihinselvebedenselgelisim
bozukluklarininengellenebilmesinimimkiinkilabilir.Sadece
butetkik yardimiyla ailevirisklerhakkinda herhangibirvar-
sayima gidilmesi miimkiin degildir.

Test sonucu kimlere bildirilir?

Tarama laboratuvarinin elde ettigi sonug, kan numunesini
gonderensahsa(dogumklinigindekihekim, ebe) birka¢ giin
icerisindeyaziliolarakbildirilir.Busahissiiphelibulguolmasi
halindeanneve babayahaberverir. Acildurumlardatarama
laboratuvarinumuneyigénderensahsaulasilamamasihalin-
dedogrudancocugunannevebabasiyladatelefonlairtibata
gecer.Bundandolayilitfentest kartina, dogumdan sonraki
glinlerde size ulasabilecegimiz telefon numaranizive adre-
sinizi yaziniz. Erken teshis ve tedavi sadece anne ve baba,
hastanen, cocukdoktoruvetaramamerkezininzamankaybi
olmadan el ele beraber ¢calismasi ile mimkiinddir.

Test sonucu ne anlama gelir?

Tarama testinde elde edilen sonug, heniiz kesin bir tibbi
teshis degildir. Butest sonucu ile ya tetkik edilen istenen has-
taliklarin var olmadigi tespit edilebilirya da boyle bir hastalik
sliphesioldugu takdirde ikinci bir tetkik muayenesinin zorun-
lu oldugu, yani testin tekrarlanmasi gerektigi saptanabilir.
Ancak testin tekrarlanmasi sadece hastalik stiphesinde degil,
ornegin kan numunesinin optimal ya da yeterli alinamamis
olmasindan dolayi da gerekli olabilir.

Tespit edilen hastaliklar tedavi edilebilir mi?

Sozili gecen bitiin metabolizmal hastaliklarve hormon bo-
zukluklaridogustanberivardirvedmirboyukalicidir. Ancak
dogustanolanbuhastaliklarinolumsuzetkilerini,zamaninda
ve erken uygulanan tedaviyle biisbiitiin yok etmek veya en
azindanhafifletmekmiimkiindiir.Butedavi,hastaligincesidi-
negore 6zel birperhizve/veyaila¢kullaniminiicermektedir.
Cocukluk dénemi metabolizmal ve hormon hastaliklariyla
ilgilenen uzmanlar, hastalik siiphesiveya hastaliginteshisi
durumundadanismaveyardimlariylayaninizdaolacaklardir.

Verilerin toplanmasi ve islenmesi

Heidelberg Universitesi’nin Cocuk ve Geng Yastaki Hastalar
Klinigi Yenidogan Tarama Merkezi’ne gonderilen test karti,
¢ocugunuzla ilgili veriler icermektedir. Cocugun adinin yani
sira (bu test sonuclarinin dogru olarak iliskilendirilmesi icin
son derece dnemlidir) tahlil sonuglarini dogru degerlen-
direbilmemiz i¢in cocugun dogum tarihi ve hangi hamilelik
haftasinda diinyaya geldigini bilmemiz gerekmektedir. Test
kartinda ayrica sizin adiniz, adresiniz ve telefon numaraniz
da istenmektedir. Bu, ender olarak da goriilse, size acil bir
durumda ulasabilmemiz icin gereklidir. Cocugunuza ait
kisisel verilerle sizin test kartina yazdiginiz veriler, Hei-
delberg Yenidogan Tarama Merkezi’'ndeki bilgisayarda
saklanacaktir. Bu verilerin saklanma siiresi 10 yildir. Bu
baglamda tibbi bir bulgu séz konusu olup, hekim meslegi-
nin gereksinimlerine gére bu bulgunun 10 yil saklanmasi
gerekmektedir. Yenidogan Tarama Merkezi ¢alisanlarindan
sadece konuyla ilgisi olup gorevleri kapsaminda bu verilere
ihtiya¢ duyanlarin bahse konu verilere erisebileceklerinden
emin olabilirsiniz. S6zii gecen veriler on yil sonra silinecek-
tir. Size ait verilerle cocugunuza ait veriler ve kan numunele-
ri, yukarida belirtilenden baska amaclarla kullanilmayacak
veya degerlendirilmeyecek olup, yetkisi olmayan ugciinci
sahis ve kuruluslara da aktarilmayacaktir.

Asagida belirtilen sorumlu kisiden ¢ocugunuzun kayit
altina alinmis verileri ile ilgili bilgi alma hakkina sahipsiniz.
Bunun yani sira hatali verilerin diizeltilmesini, verilerin si-
linmesiniya daislenmesinde kisitlamalar konulmasini talep
edebilirsiniz.

Yenidogan tarama testi kapsaminda bireysel verilerin top-
lanmasindan sorumlu kisi:

Prof. Dr. med. Prof. h.c. mult. (RCH) Georg F. Hoffmann
Tel.: 06221 56-4002
E-Mail:georg.hoffmann@med.uni-heidelberg.de



Yenidoganlarda yapilan tarama testleri ile teshis edilmek
istenen hastaliklar

Adrenogenital sendrom (AGS)

Bobrek iistli bezinin hormon iiretiminde gosterdigi bir
bozukluktur. Kiz ¢cocuklarinda erkeksi bir goriiniime ne-
den olur. Tuz kaybi nedeniyle 6liimle sonuglanabilen bir
hastaliktir. Tedavi hormon vermekle uygulanir. Prognozu
iyidir (sikligi: yenidoganlarda 1:10 000).

Akgaagac surup hastaligi

Amino asitlerinin yikiminda goriilen bir bozukluktur. Has-
tayr komaya siiriikleyen, &liimle sonuclanabilen, zihinsel
ozurlulige yol acan bir hastaliktir. Tedavi olarak 6zel bir
perhiz uygulanir. Prognozu ¢ogunlukla iyidir (sikligi: yeni-
doganlarda 1:200 000).

Biyotinidaz eksikligi

Biyotin vitamininin islenmesinde goriilen bir bozukluktur.
Cilt bozukluklarina, metabolik krizlere, zihinsel 6zirliluge
yol acabilen ve 6liimle sonuclanabilen bir hastaliktir. Te-
davi Biyotin verilmesiyle uygulanir. Prognozu ¢ok iyidir
(stkligi: yenidoganlarda 1:80 000).

Karnitin metabolizmasi bozukluklari

Yag asitlerinin yikiminda goériilen bozukluklardir. Metabo-
lik krizlere ve komaya yol acabilen, 6limle sonuglanabilen
birhastaliktir. Tedavi olarak 6zel bir perhiz uygulanir. Prog-
nozu c¢ok iyidir (sikligi: yenidoganlarda 1:100 000).

Galaktozemi

Siit sekeri olan galaktozun islenmesinde goriilen bir bo-
zukluktur. Korliik, bedensel ve zihinsel 6zurlultk, kara-
ciger yetmezligi, 6lim gibi sonuclara yol acabilir. Tedavi
olarak 6zel bir perhiz uygulanir. Prognozu ¢ogunlukla iyi-
dir (sikligi: yenidoganlarda 1:40 000).

Glutarik asidiri tip 1

Amino asitlerinin yikiminda goriilen bir bozukluktur.
Ani metabolik krizler sonucu kalici hareket bozukluklari
gorilur. Tedavi olarak 6zel bir perhiz uygulanir. Prognozu
cogunlukla iyidir (sikligi: yenidoganlarda 1:120 000).

Hipotireoz
Tiroid bezinin kalitsal fonksiyon bozuklugudur. Zihinsel ve
bedensel gelisimde agir bozukluklar gordliir. Tedavi hor-

Verilerin toplanmasi ya da veri giivenligi ile ilgili gereklilik-
lerin yerine getirilmesi hakkinda klinigin veri giivenlig§inden
sorumlu kisisi ile iletisime gecebilirsiniz:
Datenschutzbeauftragter Universitdtsklinikum Heidelberg

Im Neuenheimer Feld 672, 69121 Heidelberg

E-Mail: Datenschutz@med.uni-heidelberg.de

Yasaya aykiri bir veri islemi s6z konusu oldugunda, asagida
belirtilen gozlem merkezine sikayette bulunma hakkina sa-
hipsiniz:

Der Landesbeauftragte fiir den Datenschutz und

die Informationsfreiheit Baden-Wiirttemberg

Postfach 10 29 32, 70025 Stuttgart

KédnigstrafSe 10a, 70173 Stuttgart
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mon vermekle uygulanir. Prognozu ¢ok iyidir (sikligi: yeni-
doganlarda 1:4 000).

izovalerik asidemi

Amino asitlerinin yikiminda goriilen bir bozukluktur. Zihin-
sel ozurlilige ve komaya yol agabilir; 6limle sonuglana-
bilir. Tedavi olarak 6zel bir perhiz uygulanir. Prognozu ¢ok
iyidir (stkligi: yenidoganlarda 1:50 000).

LCHAD, VLCAD eksikligi

Uzun zincirli yag asitlerinin yikiminda bozukluk: Meta-
bolik krizler, koma, kas ve kalp kaslarinin zayifligina yol
acabilen ve 6limle sonuglanabilen bir hastaliktir. Tedavi
olarak 6zel bir perhiz uygulanir ve aglik periyotlarinin én-
lenmesine calisilir. Prognozu ¢cogunlukla iyidir (sikligi: ye-
nidoganlarda 1:80 000).

MCAD eksikligi

Yag asitlerinden enerji kazanmada goriilen bir bozukluk-
tur. Kan sekerinin diismesi, koma ve oliimle sonuglana-
bilen bir hastaliktir. Tedavi olarak aclik periyotlarinin
onlenmesiyle yapilir. Prognozu cok iyidir (sikligi: yenidog-
anlarda 1:10 000).

Fenilketondiri

Fenilalanin amino asidinin islenisinde olan bir bozukluk-
tur. Tedavi edilmezse zihinsel 6ziirlilige yol acar. Teda-
vi olarak 0zel bir perhiz uygulanir. Prognozu ¢ok iyidir
(sikligi: yenidoganlarda 1:10 000).

Tirozinemi tip |

Tirozin amino asidinin yikiminda meydana gelen bir bo-
zukluk olup, tedavi edilmedigi takdirde dogumdan son-
raki ilk glinlerde karaciger yetmezligi (sarilik ve kanama
diyatezi), bobrek fonksiyon bozukluklari ve nérolojik kriz-
lere sebebiyet verebilir. Tedavi ilag (Nitisinon) ve az pro-
teinli perhiz ile uygulanir. Prognozu iyidir.

(stkligi: yenidoganlarda 1:135 000).

Not

Zamaninda uygulanan tedavi yukaridaki hastaliklarin
her birinde hastaligin sonuglarini biitiinii ile 6nleyemez.
Ancak vakit kaybetmeden uygulanacak tedavi, vakalarin
biiyiik bir cogunlugunda hastaliktan muzdarip ¢ocugun
normal bir gelisim géstermesini mimkiin kilar.

Tel.: 0711 615541-0, Fax: 0711 615541-15
E-Mail: poststelle@lfdi.bwl.de
Internet: http://www.baden-wuerttemberg.datenschutz.de

Arta kalan kan numunesi
Uzerinde artakalan kan numunesibulunantestkartlari3ay
boyunca saklanir ve bu siire sonunda imha edilir.

itiraz hakki

Yenidogan taramatestlerine katilim gonilliidiir. Bubaglam-
daki muvafakat beyaninizi her an geri ¢ekebilirsiniz. Byle
bir durumda mevcut test kartlari imha edilir, bilgisayarlar-
daki kisisel verilere erisim engellenir.



Yenidogan kistik fibrozis tarama testi

Dogustanmetabolizmalhastaliklarvehormonbozukluklari
taramatestiileeszamanliolarak kistikfibrozistaramatesti
sunulmaktadir.Butestinamaci,kistikfibrozistanisininerken
konulmasivebdyleceolabilecekenerkenzamandatedavi-
yebaslanip hastaolan cocuklarinyasam kalitesive ortala-
mayasamsiresiniiyilestirmektir.Kistikfibrozistaramatesti
genetiktetkikyasasinin(Gendiagnostikgesetz) 6ngérdugi
belli kurallara bagimlidir. Sonraki bdlimlerde bulacaginiz
bilgiler,doktorunuzileyapacaginizagiklayicigériismeyeha-
zirlanmanizi saglayacaktir.

Kistik fibrosiz nedir?

Kistik fibrozis, yaklasik 3 300 ¢ocuktan birinde gori-
len, kalitsal bir hastaliktir. CFTR geninde goriilen bir
degisiklik, salgi bezlerindeki tuz degisiminde bozuk-
luga yol acar. Bu solunum yollariyla diger organlardaki
salgilarin fazla koyu yapiskan nitelik kazanmasina ve
bu organlarin devamli enfekte olmasina yol acar. Ha-
staligin siddeti genetik degisiklige bagli olarak farkli
olabilir. Cogunlukla pankreas bezinin isleyisi olumsuz
etkilenir. Cocuklarin kilo almasi ve biiytimeleri geri kalir.
Agir seyirli durumlarda solunum yollarinin devamli en-
fekte olmasi sonucu akciger fonksiyonlarinda ciddi bo-
zukluklar gorilebilir.

Kistik fibrozis nasil tedavi edilebilir?

Kistik fibrozis hastaligini tamamen iyilestiren bir te-
davi su anda bulunmamaktadir. Ancak hastaligin
belirtileri cesitli tedavi yontemleri ile iyilestirilebi-
lir ya da hafifletilebilir. Boylelikle kistik fibrozis ha-
stalarinin ortalama yasam siiresi devamli bir sekilde
artmistir. Tedavi inhalasyon terapileri, fizik tedavi, yu-
ksek kalorili 6zel bir beslenme ve ilaglardan olusmakt-
adir. Ayrica kistik fibrozis alaninda uzman merkez-
lerde diizenli kontrol muayenelerinin yapilmasi, erken or-
taya ¢tkan degisiklerin dogru zamanda tedavi edilebilme-
siicin cok onemlidir.

Kistik fibrozis tarama testi neden faydalidir?
Kistikfibrozistaramatestierkenteshiskonulmasinimiimkin
kilar.Tedaviyeerkenbaslanilmasi,hastaligiolancocuklarin
viicutsalgelisiminiiyilestirebilir.Boylecedahauzunvedaha
saglikli biryasam siirme olasiligl da artar.
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Kistik fibrozis tarama testi nasil yapilir?

Kistik fibrozis tarama testi i¢in genellikle fazladan kan
alinmasigerekmemektedir. Butaramatesti, metabolizmal
hastaliklar ve hormon bozukluklari tarama testi ile es za-
manli ve alinan ayni érnegi ile yapilmaktadir. Test icin
ayak topugundan veya toplardamardan birka¢ damla kan
alinarak, 6zel kuru kan damlasi kartinin lizerine dam-
latilir ve bir tarama merkezine gonderilir.

0 merkezde ilk olarak immun reaktiv Trypsin enzimi (IRT)
dlciiliir. Olciilen degerin yiiksek ¢cikmasi halinde ayni kan
orneginde pankreatik-associated protein (PAP) &lciimi
yapilir.ikincitestsonucunundayiiksek¢ikmasidurumunda
birDNAtestiilekistikfibrozishastaligindaensikgoriilenge-
netikdegisikliklertetkikedilir.Biryadaikigenetikdegisiklik
saptanmasihalindetaramatestsonucununkontroledilmesi
gerekir. ilk testin (IRT) bulgusunun siipheli olmasi, tarama tes-
tinin kontrol edilmesi igin yeterli gerekge olustururve diger
testleruygulanmaz.Farklitestasamalarininbirlikteuygulan-
masl,sonuglarinmimkiinolanenyiikseknetlikvegtivenilir-
lige sahip olmasini saglar. Cok nadir olmakla birlikte yine
de bir cocugun kistik fibrozis hastaligi olmasi ve bu erken
tani tetkikinde tespit edilememesi s6z konusu olabilir.

Genetik tetkik yasasinda (Gendiagnostikgesetz) belirtilen
sartlargeregiyenidogankistikfibrozistaramatestiéncesin-
debirdoktortarafindanbilgilendirmeyapilmasizorunludur.
Dogumunbirebetarafindanyapilmasihalinde,kistikfibrozis
taramatesticocugunuz4haftalikoluncayakadarolansiire-
debirdoktortarafindanyapilabilir;6rneginU2muayenesin-
de.Bukosuldayenibirkandrnegininalinmasigerekir.Kistik
fibrozistaramatestindenfarkliolarakdogustan metaboliz-
malhastaliklarvehormonbozuklularitaramatestininideal
kosullarda dogumdan sonrakiilk 72 saaticinde yapilmasi
gerekmektedir; ¢linkii bahsi gecen birgok hastalikta kistik
fibrozisin aksine vakit kaybetmeden tedaviye baslanmasi
belirleyici bir faktordiir.

Cocugunuzunkannumunesi3ayboyuncasaklanipbusiire
sonunda imha edilir.



Taramatestininsonucuhakkindanasilbilgilendirileceksiniz
ve sonrasinda ne olacak?

Laboratuvar kan 6rnegini gonderen sahsa (doktor) 14 giin
icinde sonucun kontrol edilmesi gerekip gerekmedigini ya
da normal olup olmadigini bildirir. Normal sonug hakkinda
sadece 0zellikle talep etmeniz halinde bilgilendirilirsiniz.
Kontrol edilmesi gereken birsonu¢ olmasidurumunda, kan
orneginigonderenkisisizinleirtibatagecipsiziuzmanlasmis
birkistikfibrozismerkezineyonlendirecektir.Kontroledilme-
sigerekenbirsonugolmasigocugunuzunkistikfibrozishasta-
stolduguanlaminagelmez.Kontroledilmesigerekenbirtest
sonucuolanbescocuktansadecebirigercektenkistik fibro-
zishastaliginasahiptir.Ancakkalitimsaltasiyiciolmaolasiligl
yiiksektir.Kalitimsaltasiyicilarsagliklibireylerolmaklabirlikte
tasidiklarigenetikdegisikligisonrakikusaklaraaktarabilirler.
Herkosuldasizetestsonucuhakkindadetaylibilgiedinebil-
meniz icin genetik danismanlik sunulacaktir.

Kistik fibrozis konusunda uzmanlasmis merkezde dncelikle
bironaytestiyapilacaktir.Bunormaldeterileyapilanbirtest-
tir.Sonrakiasamalarsizinlekonusulacaktir.Terileyapilanbu
testtehlikeli degildir, aciyaneden olmaz ve cocugunuzigin
birsikintiolusturmaz.Butestinsonucutesttenhemensonra
sizeiletilecektir. Muhtemelenbaskatetkiklerinyapilmasige-
rekir.

Cocugunuzicin karar veriyorsunuz
Kistikfibrozistaramatestinekatilimgonillidir. Testinmas-
rafi saglik sigortasi tarafindan karsilanir. Testin sonuglari
hasta-doktor gizliligi kurallarina tabidir ve izniniz olmadan
iciinclibirkisiyeiletilemez.Testiyapanlaboratuvarsonuclari
dogrudan, siiphelibirsonuc¢olmasihalindesizinleiletisime
gececekolanyetkilikisiyeiletir. Muvafakatbeyaniniziheran
gericekmehakkinasahipsiniz.Kistikfibrozistaramatestine
katilipkatilmamakararikokliivesaglambilgileredayanarak
verilmelidir.Sorularinizidoktorlarlakonusmaolasiliginizhep
bulunmaktadir.

Bahsigecenkistikfibrozisiizerineasamaligenetiktestler,Ro-

bertKochEnstitiisii’ndekigenetiktetkikkomisyonu(Gendia-
gnostik-Kommission) tarafindan desteklenmektedir.
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Yenidogan tarama testine muvafakat edildigine dair beyan
Einwilligungserkldrung Neugeborenenscreening

Cocugunuzda yenidogan dogustan metabolizmal hastaliklar/hormon bozukluklari ve kistik fibrozis tarama testinin
yapilmasini istiyorsaniz, liitfen bu sayfayi imzalayiniz.

Cocugun adr:
Name des Kindes
Dogum tarihi:
(veya etiket)
Geburtsdatum oder Klebeetikett

Yenidogan tarama testi ile ilgili agciklamalari aldim ve yeterince bilgilendirildim.

Ich habe das Informationsmaterial zum Neugeborenenscreening erhalten und bin ausreichend aufgekldrt.

Cocugumunyenidogandogustanmetabolizmalhastaliklar/hormonbozuklularivekistikfibrozistaramatestinetabitutul-
masini ve bunun icin gerekli bilgilerin iletilmesini kabul ediyorum.
\_/ Ich bin mit der Durchfiihrung des Neugeborenenscreenings auf angeborene Stoffwechselkrankheiten/Hormonstorungen und Mukoviszidose bei

meinem Kind und der Ubermittlung der hierfiir vorgesehenen Angaben einverstanden.

Yenidogan tarama testinde siipheli bir bulgu olmasi halinde, ilgili merkezin Heidelberg Tarama Merkezi’ne tetkikler
tamamlanincaya kadar veri aktariminda bulunulmasini kabul ediyorum. (Dateniibermittlung Tracking)
\_/ Fiirden Fall, dass sich ein abkldrungsbediirftiger Befund des Neugeborenenscreenings ergibt, bin ich mit der Dateniibermittlung durch das

weiterbetreuende Zentrum an das Screeningzentrum Heidelberg bis zur Abkldrung der Befunde einverstanden (Dateniibermittlung Tracking).

ikinci bir muayenenin en geg (tarihine kadar) gerekli oldugu konusunda bilgilendirildim.
(Ikinci bir muayene sadece cok az sayida ¢ocukta gerekli olmaktadir).

\_J Ich wurde iiber die Notwendigkeit einer Zweituntersuchung bis spdtestens (Datum) aufgekldrt. (Eine Zweituntersuchung ist nur bei wenigen Kindern

notwendig.)

GCocugumun yenidogan tarama testine tabi tutulmasini reddediyorum. Cocugum igin ortaya ¢ikabilecek muhtemel

negatifsonuglar(¢cocugunéziirliolmasinavedlimineyolacgabilecekmahiyetteteshisedilmemisbirhastalik) hakkinda
) aydinlatildim.

Ich lehne das Neugeborenenscreening fiir mein Kind ab. Ich wurde auf die méglichen negativen Folgen fiir mein Kind hingewiesen (unentdeckte Krank-

heit, die zu Behinderung und Tod fiihren kann).

Tarih, ad ve soyadi, ¢ocuk tizerinde velayet hakkina sahip sahislardan en az birinin imzasi
Datum, Name in Druckschrift, Unterschrift mind. eines/r Personensorgeberechtigten

Tarih, ad ve soyadl, bilgilendiren doktorun imzasi (§ 8 Abs. 1 GenDG yasasina gore)
Datum, Name in Druckschrift, Unterschrift des aufkldrenden Arztes gemdf3 § 8 Abs. 1 GenDG

Eger cocugunuzda belirli tetkiklerin yapilmasina izin vermek istiyorsaniz, liitfen arka sayfadaki muvafakat beyanini
doldurunuz ve imzalayiniz.

Wenn Sie nur einzelne Untersuchungen bei lhrem Kind durchfiihren lassen wollen, fiillen Sie bitte die Erkldrung auf der Riickseite aus und unterschreiben dort.

Bu muvafakat beyani kan 6rnegini génderende kalir.
Yenidogan tarama testinin kabulii ya da belirli b6liimlerinin reddi yenidogan tarama testinin filtre kagidindaki 6ngorii-

len yerlerde belirtilmelidir.
Diese Einverstdndniserkldrung verbleibt beim Einsender der Probe. Die Zustimmung zum Neugeborenenscreening bzw. Ablehnung einzelner Teilbereiche des
Screeningprogrammes muss auf der Filterpapierkarte fiir das Neugeborenenscreening in den vorgesehenen Feldern vermerkt werden.



Eger tarama testindeki biitiin tetkikleri kabul ediyorsaniz litfen arka sayfadaki muvafakat beyanini imzalayiniz.
Sadece tarama programindaki biitiin tetkikleri tamamen onaylamak istemiyorsaniz bu sayfayi doldurunuz.

Cocugun adr:

Name des Kindes

Dogum tarihi:
(veya etiket)
Geburtsdatum oder Klebeetikett

Yenidogan dogustan metabolizmal hastaliklar/hormon bozukluklari ve kistik fibrozis tarama testi hakkinda bilgilendi-
rildim. Cocugum icin tarama testinin belli boliimlerinin reddi halinde ortaya ¢ikabilecek muhtemel negatif sonuglar hak-
kinda aydinlatildim.

Ich wurde iiber das Neugeborenenscreening auf angeborene Stoffwechselkrankheiten/Hormonstérungen und das Neugeborenenscreening auf Mukoviszido-

se aufgekldrt. Ich wurde auf die méglichen negativen Folgen fiir mein Kind bei Ablehnung einzelner Teilbereiche des Neugeborenenscreenings hingewiesen.

Ayrnistirici muvafakat beyani
(Lutfen onaylandiginiz her maddeyi imzalayiniz)
Asagida belirtilen tetkiklerin yapilmasini ve bunlaricin gerekli bilgilerin iletilmesini kabul ediyorum:

Ich bin mit der Durchfiihrung folgender Untersuchungen und der Ubermittlung der hierfiir vorgesehenen Angaben einverstanden:

O Yenidogan dogustan metabolizmal hastaliklar ve hormon bozuklulari tarama testi (sayfa 2-3)

Neugeborenenscreeening auf angeborene Stoffwechselkrankheiten- und Hormonstorungen (Seite 2-3)

Tarih, ad ve soyadi, ¢cocuk iizerinde velayet hakkina sahip sahislardan en az birinin imzasi
Datum, Name in Druckschrift, Unterschrift mind. eines/r Personensorgeberechtigten

() Yenidogan kistik fibrozis tarama testi (sayfa 5-6)

Neugeborenenscreeening auf Mukoviszidose (Seite 5-6)

Tarih, ad ve soyadi, ¢cocuk iizerinde velayet hakkina sahip sahislardan en az birinin imzasi
Datum, Name in Druckschrift, Unterschrift mind. eines/r Personensorgeberechtigten

O Yenidogan tarama testinde siipheli bir bulgu olmasi halinde, ilgili merkezin Heidelberg Tarama Merkezi’ne tetkikler
tamamlanincaya kadar veri aktariminda bulunulmasini kabul ediyorum. (Datentibermittlung Tracking).
Fiir den Fall, dass sich ein abkldrungsbediirftiger Befund des Neugeborenenscreenings ergibt, bin ich mit der Dateniibermittlung durch das

weiterbetreuende Zentrum an das Screeningzentrum Heidelberg bis zur Abkldrung der Befunde einverstanden (Dateniibermittlung Tracking).

Tarih, ad ve soyadi, ¢cocuk iizerinde velayet hakkina sahip sahislardan en az birinin imzasi
Datum, Name in Druckschrift, Unterschrift mind. eines/r Personensorgeberechtigten

Tarih, ad ve soyadi, bilgilendiren doktorun imzasi (§ 8 Abs. 1 GenDG yasasina gore)
Datum, Name in Druckschrift, Unterschrift des aufkldrenden Arztes gemdf3 § 8 Abs. 1 GenDG

Bu muvafakat beyani kan 6rnegini génderende kalir.
Yenidogan tarama testinin kabulii ya da belirli béliimlerinin reddi yenidogan tarama testinin filtre kagidindaki 6ngorii-

len yerlerde belirtilmelidir.
Diese Einverstdndniserkldrung verbleibt beim Einsender der Probe. Die Zustimmung zum Neugeborenenscreening bzw. Ablehnung einzelner Teilbereiche des
Screeningprogrammes muss auf der Filterpapierkarte fiir das Neugeborenenscreening in den vorgesehenen Feldern vermerkt werden.





