Yeni dogan isitme taramasi icin izleme

Verilere ne olacak?

Dogum klinigi yukarida tanimlanan verileri kodlanmis olarak
Stuttgart’ta bulunan Qualitdtssicherung im Gesundheitswesen
Baden-Wirttemberg GmbH’ya (QiG BW GmbH, eski adi ile GeQiK)
iletir. Sadece dogum klinigi tarafindan iletilen muayene
sonuglarinin kontrollnin gerektigi durumda, yukarida tanimlanan
veriler kodlanmis olarak QiG BW GmbHtarafindan Heidelberg Yeni
dogan isitme taramasi izleme merkezine verilecektir.

QiG BW GmbH tarafindan verilmis olan anne ve bebegin kisisel
verileri sadece izleme siireci kapsaminda onlarla iletisim kurmak
icin (mektup, telefon goérismesi) icin kullanilacaktir. Yukarida
belirtilen kisisel veriler adi gecen amaglar disinda higbir nedenle
kullaniimayacak veya degerlendirilmeyecek ve vyetkisiz Gglncl
kisilere iletilmeyecektir.

Bu kisisel verilere sadece QiG BW GmbHve Heidelberg izleme
Merkezinin yetki verilmis c¢alisanlarinin erisimi bulunmaktadir.
Calisanlar dogal olarak sir saklama yikamlaliglne tabidir.

izleme siireci tamamlandiginda bebegin dogrulama tanisi
(konfirmasyon diagnostigi) ile ilgili muayene sonuglari QiG BW
GmbH’ya kodlanmig olarak geri iletilir. Bununla ilgili ekli semaya
bakin.
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Sonug¢ onay muayenesi

Anne ve bebegin kimligi izlenebilir verileri izleme sirecinin
tamamlanmasindan 12 ay sonra Heidelberg izleme merkezinde
silinir. QiIG BW GmbH ve Heidelberg izleme merkezindeki anonim
verilerin silinmesi izlemenin tamamlanmasindan 10 yil sonra
gerceklesir.

Her zaman igin sorumlulardan bebeginizle ile ilgili saklanmis olan
kimligi belirlenebilir veriler hakkinda bilgi isteme hakkiniz
bulunmaktadir (asagiya bakin). Benzer sekilde ilgisiz verilerin

duzeltilmesini ve silinmesini veya islenmesinin sinirlanmasini talep
edebilirsiniz.

Katilim goniilliik esasindadir ve yasal saglik sigortalari ve Baden-
Wiirttemberg eyaleti tarafindan finanse edilmektedir. Bu, izleme
ve isitme taramasinin sizin igin licretsiz oldugu anlamina gelir.

Bu nedenle bu licretsiz servisi ¢ocugunuzun hayata iyi bir
baslangi¢ yapmasi igin kullanmanizi 6neririz.

Yeni dogan isitme taramasi

izleme merkezi Baden Wiirttemberg
Dietmar-Hopp-Stoffwechselzentrum
Heidelberg

Im Neuenheimer Feld 669

69120 Heidelberg KLINIKUM
Tel:06221 566315 HEIDELBERG
Fax:06221 566532

E posta: neugeborenen.hoerscreening@med.uni-heidelberg.de

UniversitatsKlinikum Heidelberg: Tracking

Neugeborenenhdrscreening

QiG BW GmbH’nin Veri toplama ve isleme sireci ile ilgili daha fazla
bilgiyi su adreste bulabilirsiniz:

www.qigbw.de

E posta: datenschutz@qigbw.de
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Degerli anne babalar,
Bebeginizin dogumunun Ustiinden heniiz fazla vakit gegmedi.
Cocugunuz icin en iyi dileklerimizi sunariz.

isitme taramasi neden mantiklidir?

Yeni dogan 1.000 bebekten 2-3’l tedavi gerektiren isitme kaybi ile
dinyaya gelmektedir. Erken teshis edilmeyen agir isitme bitin
gelismeyi olumsuz etkileyebilir. Konusma gelisiminde bozukluklar
yaninda psikososyal ve zihinsel gelisim de etkilenebilir. Her seyden
once yasamin ilk aylari isitme igin  belirleyici Onem
tasimaktadir.isitme kaybinin belirlenmesi geciktigi oranda g¢ocuk
icin konusma gelisimini telafi etmek zorlasacaktir. isitme bozuklugu
cok erken belirlenirse, moderne isitme cihazlari ve erken destek ile
ginimuzde ¢ocugun vyasama baslamasi belirgin  sekilde
kolaylastirilir.

Yeni dogan isitme taramasi nasil uygulanir?

Yeni doganin isitme yeterligi iki 6lcim metoduyla kontrol edilebilir.

Otoakustik emisyonlar (OAE)

Olgiim igin ucunda kiiciik bir sensér olan bir kulak tikacr dikkatle dis
kulak yoluna sokulur. Cihaz hafif bir “klik” sesi verir, bu sese i¢
kulakta bulunan duyucu hiicreler titresimle reaksiyon gosterir ve
bu titresimler yanit guirtiltisi olarak sensérde bulunan mikrofon ile
oOlgilebilir. Bu yanit olgilebiliyorsa, orta kulak ve kulak salyangozu
islevseldir.

Otomatik beyin sapi odyometrisi (AABR)

Bu muayenede beynin 0zel bir tondaki sese reaksiyonu olgulir.
Bunun igin beyne, enseye ve elmacik kemiklerine kiiglik elektrodlar
yapistirilir veya 6l¢iim tarama cihazina entegre edilmis elektrodlar
tarafindan gergeklestirilir. OAE 6lgimiinde oldugu gibi hafif “klik”
sesleri kulaga gonderilir. Elektrodlar yardimi ile ses dalgalarinin
elektriksel darbeler seklinde beyne iletildigi ve islendigi olculdr.
Reaksiyon Olgulebiliyorsa, orta kulak, kulak salyangozu, duyma
sinirleri ve duyma hatti alt kismi islevseldir.

Muayene rahatsizlik verici midir?

isitme taramasinda bebeginiz bu iki metottan birisi ile muayene
edilir. Bebek beslendikten sonra ve uyurken muayene en kolay
sekilde uygulanir. Muayene bir kag¢ dakika slrer ve bebeginiz igin
agrisizdir ve higbir sekilde rahatsizlik vermez.

isitme taramasinda test sonucu ne anlama gelir?

Normal bir sonug bir isitme bozuklugunun tamamen konu disi
oldugunu gdsterir. isitme bozuklugu cocugun gelismesi boyunca da
ortaya cikabilir, 6rnegin kiicik yaslarda tekrarlayan orta kulak
enfeksiyonu nedeniyle. Bu nedenle normal sonuglanan bir testten
sonra da, ebeveynin cocugun isitmesinin iyi olduguna dikkat etmesi
gerekir.

Dikkat ceken veya ileri kontrol gerektiren sonug 6ncelikle 6lgimin
dogum kliniginizde ayni glin veya ertesi gln iginde tekrarlanmasini
gerektirir.

Dikkat ceken/ ileri kontrol gerektiren ¢ocuklarin ¢ok az bir kisminda
gergekten isitme bozuklugu bulunur. Bu durumun bir nedeni,
tedaviye gerek duyan bebegi hicbir sekilde atlamamayi hedefleyen
ve bunun igin aslinda isitmesi normal olan bebeklerin de ikinci bir
teste girmesini goze alan test degerlendirme metodudur ve digeri
ise yeni dogan muayenesinde gortlen “engeller” (6r. kulak yolunda
salgilar veya orta kulakta dogum sivisi) olabilir. Taramada dikkat
ceken 30 ila 40 bebekten sadece 1 tanesi gercekten isitme
bozukluguna sahiptir.

Ancak ikinci defa dikkat c¢eken olarak belirlenen 6lgim
sonuglarinda her bir durumda uzman doktorun yapacagi onaylama
muayenesini dort hafta iginde kesinlikle 6neriyoruz. Uzman doktor,
bebeginizin isitme yeterligi hakkinda kesin fikir veren daha ileri
tetkikler uygular ve olasi gerekli tedavileri hemen baslatir.

Yeni doganlarda isitme bozukluklari tedavi edilebilir mi?

ileri tetkiklerde yeni dogan isitme bozuklugu belirlenirse, bu durum
hastalarin gogunlugunda tamamen iyilesmez, ama etkili bir sekilde
tedavi edilir. Tedaviye ne kadar erken baslanirsa o kadar etkili olur.

Yeni dogan igitme taramasi igin izleme

Dikkat ¢eken 6lgiim sonuglarinin izlenmesi (takip) ile gocuk kulak
burun bogaz uzmani onay muayenesinin zamaninda yapilmasi
saglanir.

Bunun icin izleme merkezi muayene asamalarini agiga kavusturmak
icin ebeveyn ile iletisime geger. izleme nihai bir sonug elde
edilinceye kadar strdurlar.

izleme géniillidiir ve 2009 yilindan beri siirdiiriilen isitme taramasi
muayenelerinin yerine gecger. Kimligi izlenebilir verilerin kalite
glvence oOnlemleri ve izleme amaci ile QiG BW GmbH’ya

aktarilmasi igin en az bir velinin (6r. anne veya baba) riza beyani
zorunlu olarak gereklidir.

Boylece olasi bir isitme bozuklugu tedavisi ge¢ kalmadan
baslatilabilir.

Veri toplama ve veri isleme

Yeni dogan isitme taramasi izlemenin uygulamasi i¢in anne ve
bebegin kimligi izlenebilir verileri temel 6n kosuldur. Bu bilgiler
ve sizin veri aktarimi igin rizaniz olmadan (veya gerekirse yasal
veli) izleme miimkiin degildir. (DSGVO 6. Madde 1. Paragraf a

maddesi uyarinca).

Hangi veriler toplanacaktir?

S6z konusu olan veriler agirlikli olarak bebeginizin yeni dogan
isitme taramasi muayene sonuglari, (sol kulak pozitif/negatif, sag
kulak pozitif/negatif) ve annenin (soyadi, adi, adresi, telefon
numarasi) ve bebegin (soyadi, adi, dogum tarihi) kimlik bilgileridir.
Veli ile anne verileri farkli ise, velinin de (soyadi, adi, adresi, telefon
numarasi) bilgileri toplanir. BUtln veri grubu, sirketin ana
sayfasinda (www.qigbw.de) Landesverfahren » QS UNHS BW
altinda, 06rnegin uygulama talimatlari ile ilgili dokiimanda

gorilebilir.



