UNIVERSITATS
KLINIKUM
HEIDELBERG

YENIDOGAN TARAMASI - HEIDELBERG

EBEVEYN BILGI BROSURU

Degerli anne babalar,

Bebeginizin dogumuna az kaldi ya da bebeginiz kisa bir
stre once dogdu. Her halikarda ¢ocugunuz icin en iyi
dileklerimizi sunariz. Bebek c¢ogunlugu saglkli olarak
dogar ve Oyle de buyur. Bununla birlikte yenidoganlarda
belirti gostermeyen nadir dogumsal hastaliklar
olabilmektedir. Bu tur hastaliklar, tedavi edilmedigi takdirde
bebekte agir hasarlar  birakabilmektedir.  Bunlan
onleyebilmek amacilyla Almanya’da, dogumdan sonraki ilk
glnlerde vyenidoganlar icin onemli erken tani testleri
(yenidogan taramasl) onerilmektedir. Yenidogana saglik
taramasl yaptirmak istege baglidir. Bebeginize bu testlerin
yapllabilmesi icin riza beyanini imzalayarak onaylamaniz
(en az bir veli) gereklidir.

Dogustan gelen metabolik hastaliklar, hormonal, kan ve
bagisiklik sistemi ya da noromuskuler sistem bozukluklar
icin yenidogan taramasi

Dogustan gelen ve nadir rastlanan metabolik hastaliklar,
hormonal bozukluklar, kan ve bagisiklik sistemi
bozukluklari veya noromuskiler sistem bozukluklari
tedavi edilmezse organ kaybina, bedensel ve zihinsel
engellilige, agir enfeksiyonlara ve hatta olime vyol
acabilir. Zamaninda teshis edildiginde ¢cogu durumda ilac
kullanimi, diyet uygulamasi veya 0zel onlemler ile
hastaligin sonuclari onlenebilir veya hafifletilebilir. Test en
uygun olarak dogumu takip eden ikinci veya Uc¢tnclu gun
icinde birkagc damla kanin 0zel filtreli bir karta
damlatiimasi ve tarama laboratuvarina gonderilmesiyle
gerceklestirilir. Test stirecine dair ayrintilar ve hastaliklarla
ilgili bilgiler 2. sayfa ve devaminda yer almaktadir.

Mukovisidoz (kistik fibroz)’'a yonelik yenidogan taramasi

Dogustan gelen metabolik hastaliklar, hormonal bozukluklar,
kan ve bagisiklik sistemi bozukluklari  veya noro-
muskdler sistem bozukluklar icin tarama ile birlikte
bebeginize ayni kan 0©rnedginden mukovisidoz taramasi
onerilir. Mukovisidozlu ¢ocuklarda akcigerde ve diger
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organlarda yogun bir mukus olusur. Bu organlar bu
nedenle surekli enfekte olur. Cocuklar sonug olarak kilo
alamazlar ve yeterli gelisemezler.

Hastaligin agir seyri durumunda akciger islevi oldukca koti
etkilenebilir. Bu testin amaci, mukovisidozun erken teshis
edilmesidir, boylece tedaviye mimkin oldugu kadar erken
baslanabilir ve hastanin yasam Kkalitesi ve yasam beklentisi
iyilestirilir. Genetik Tani Kanunu'nun mevzuatlar uyarinca
mukovisidoz icin yapilacak yenidogan taramasindan 6nce bir
doktorun bilgilendirme yapmasi ge- reklidir. Hastaliga ve test
sirecine iliskin daha fazla bilgi 5. sayfadan itibaren
veriimektedir.

TUm testler tamamlandiktan sonra bebeginizin kan 6rnedi,
yasal mevzuatlara gore 3 ay slreyle saklanir ve daha son- ra
imha edilir.

Dikkat ¢eken bulgu durumunda gerekli kontrol testlerinin
yapildigindan emin olmak icin verilerin, bulgular netlesin-
ceye kadar sizinle ilgilenen bakim merkezinden tarama
merkezimize aktarilmasi icin onayinizi talep ederiz.
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DOGUSTAN GELEN METABOLIK HASTALIKLAR, HORMON
BOZUKLUKLARI, KAN VE BAGISIKLIK SISTEMi BOZUKLUKLARI VE
NOROMUSKULER SISTEM BOZUKLUKLARI IiCIN YENIDOGAN TARAMASI

Nadir rastlanan ve dogustan gelen metabolik hastaliklar,
hormonal bozukluklar, kan ve bagisiklik sistemi
bozukluklari ve noromuskller sistem bozukluklari gibi
yenidoganlarda basta dis belirtilerle anlasilamayan
hastaliklar vardir. Bunlar yaklasik 1.000 yenidogandan
birinde gordlur. Tedavi edilmediginde bu hastaliklar organ
hasarina, bedensel ve zihinsel engele, agir
enfeksiyonlara hatta 6lume yol acabilir. Bu hastaliklari
teshis etmek icin tim yenidoganlara 50 yildan bu yana
onleyici olarak “yenidogan taramasi” denilen  kan
testleri Onerilmektedir. Gecen yillarda bu testler, baska
tedavi edilebilir hastaliklar yeni- dogan taramasina dahil
edilerek gelistirilmistir.

Yenidogan taramasi neden uygulanir?

Dogustan gelen bu metabolizma hastaliklarl, hormon , kan
ve bagisiklik sisteminin ve ndéromiskuler sistemin bozuk-
luklari zamaninda teshis edilmelidir. Dogumdan sonra
mumkin oldugu kadar erken baslayan bir tedavi ile
dogumsal hastaliklarin etkileri genellikle 6nlenebilir veya
hafifletilebilir.

Test ne zaman ve nasil yapilir?

Dogumdan sonraki ikinci veya Ug¢incl gin (dogumdan
sonraki 37. ila 72. saat), mimkulnse ikinci nlem muayenesi
U2 ile birlikte birkac kan damlasi (damardan veya topukt-
an) ozel filtreli karta damlatilir ve kuruduktan hemen sonra
tarama laboratuvarina gonderili.  Numuneler orada,
geciktirimeden 6zel ve hassas metodlar ile test edilir. Test
giderleri saglk sigortasi veya klinik tarafindan odenir.

Hangi hastaliklar icin test yapilir?

Kan  orneginin hangi hastaliklara yonelik teste tabi
tutulabilecegi, Federal Doktorlar ve Saglk Sigortalar
Komisyonu (G-BA) tarafindan baglayici bir yonetmelik ile
belirlenmistir. Listede 13 metabolik hastallkk ve 2 hormonal
bozukluk, agir kombine bagisiklik bozuklugu, orak hicreli
anemi (SCD) ve spinal muskuler atrofi (SMA) bulunur.
Bu hastaliklarin sonuclari ve belirtileri asagida ayrintil olarak
aciklanmistir.

Toplamda yaklasik her 1.000 yenidogandan birinde bu
hastaliklardan birine rastlanmaktadir. llgili ailelerin biyiik
bir kisminda bu tlr hastaliklara daha 0©nce hic rast-
lanmamistir. Hasta bebekler, dogumda tamamen saglikli
gorunebildikleri i¢in yenidogan taramasi onlari fiziksel ve
zihinsel gelisme bozukluklarindan koruyabilir. Sadece bu
testler ile aileden kaynaklanan riskler hakkinda bir gorts
olusturulamaz.

Test sonuclari kimlere bildirilir?

Her halikarda, kan ornegini gonderen kuruma birkag

gln icinde laboratuvardan vyazili bir bulgu raporu
gonderilir. Bu kurulus, dikkat ¢eken bulgu durumunda ana
babaya bilgi verir. Ornegin, gonderen kuruma

ulasilamama gibi ¢zel durumlarda laboratuvar, dogrudan
ana baba ile iletisime gecer. Bu nedenle test kartinda,
dogumdan sonraki glnler icinde size ulasilabilmesi icin
telefon numaranizi ve adresinizi belirtmelisiniz. lgili
yenidogan icin erken tani ve erken tedavi ancak tum
taraflarin, yani ana baba, klinik ya da doktor ve tarama
laboratuvarinin zaman kaybetmeden birlikte ¢alismalari ile
mumkdun olur.

Test sonucu ne anlama gelir?

Bir tarama testinin sonucu tibbi tani yerine gecmez.
Test sonucy, ilgili hastaligin s6z konusu olmadigini belirler
veya, bir hastalik stphesi varsa, dogrulayici bir test
gerekebilir, ornegin test tekrarlanir. Ancak kan ornegi,
uygun zamanlamayla alinmadiysa veya filtreli kart tzerin-
deki kan yeterli gelmedigi takdirde de testin tekrarlanmasi
gerekebilir.

Bu hastaliklar iyilestirilebilir mi?

Adi  gecen bltin metabolik hastaliklar, bagisiklik
yetmezlikleri, orak hicreli hastallk, hormonal ve
noromuskiler hastaliklar dogustan gelir ve bu nedenle
genellikle  kokten tedavi edilemezler. Hatta baz
hastaliklarda zamaninda tedavi dahi hastaligin sonuglarini
tamamen engelleyemez. Buna ragmen hizli bir tedavi,
vakalarin biyik cogunlugunda gocugun normal gelisimini
saglar. Tedaviler 6zel bir diyet, belirli ilaclarin verilmesi ve/
veya ebeveynlerin  Onleyici  tedbirler  konusunda
yonlendiriimesi ve bilgilendiriimesinden olusur. Stiphe veya
hastalik durumunda, tavsiye ve destek icin metabolizma ve
hormon uzmanlari (endokrinologlar), hematologlar, gocuk
norologlan veya bagisiklik sistemi bozukluklari uzmanlari
hazir bulunurlar.

Dogru zamanda tedavi blitiin hastaliklarda sonuclari tama-
men onleyemez. Gecikmeden baslanan bir tedavi cogun-
lukla hasta cocugun normal gelisim gdostermesini saglar.
GenetikTani Kanunu 2010 yilinda ydrdrlige girdiginden
beri, Robert Koch Enstitlisii’ndeki Genetik Tani Komisyonu
(GEKO) genetik koékenli hastaliklar icin uygulanacak yeni
test dizilerini degerlendirmektedir. Tirozinemi Tip | ve agir
kombi- ne bagisiklik bozukluklari (SCID) ile ilgili test dizileri
GEKO tarafindan tarama kapsamina alnmak (lizere
onerilmistir.



HEDEF HASTALIKLAR

Adrenoenital sendrom

Bobrekdstl bezi sorunu kaynakli hormonal bozukluk: Geng
kizlarda erkeksilesme, tuz kaybi krizlerinde olumcul
gelisme. Hormon kullanimiyla tedavi, iyi prognoz (siklik:
yaklasik 15 bin yenidoganda bir).

Akcaagac surubu hastaligi

Amino asit déndstirme bozuklugu: Zihinsel engel, koma,
slimctil sirec tehlikesi. Ozel diyet ile tedavi, genellikle iyi
prognoz (siklik: yaklasik 180 bin yenidoganda bir).

Biotinidaz eksikligi

Biotin vitamininin metabolize edilme bozuklugu: Ciltte
dedgisiklikler, metabolik kriz, zihinsel engel, 8limcul stireg
tehlikesi. Biotin tedavisiyle ¢ok iyi prognoz (siklik: yaklasik
28 bin yenidoganda bir).

Karnitin metabolizeinde bozukluk

Yag asitlerinde metabolik  bozukluk: Metabolik kriz,
koma, 6limcul surec tehlikesi. Ozel diyet ile tedavi, cok
iyi prognoz (siklik: yaklasik 600 bin yenidoganda bir).

Galaktozemi

St sekeri yapi taslarinin (Galaktoz) metabolize edilme
bozuklugu: Go6z merceginin bulaniklasmasi, fiziksel ve
zihinsel engel, karaciger vyetersizligi, oluimcul slrec
tehlikesi. Ozel diyet ile tedavi, genellikle iyi prognoz (siklik:
yaklasik 77 bin yenidoganda bir).

Glutarik asiduri Tip |

Amino asidi donustirme bozuklugu: Kalici hareket bo-
zukluguna yol acan ani metabolik kriz. Ozel diyet ile te-
davi, genellikle iyi prognoz (siklik: yaklasik 120 bin
yenidoganda bir).

Hipotiroidi

Troid bezinin dogustan yavas calismasi: Zihinsel ve
bedensel gelismede agir bozukluklar. Hormon kullanimi ile
tedavi, cok iyi prognoz (siklik: yaklasik 3 bin yenidoganda
bir).

izovalerik asidemi

Amino asitlerin parcalanmasinda bozukluk: Zihinsel engellilik,
koma, olimcil sirec tehlikesi. Ozel diyet tedaviyle cok iyi
prognoz (siklik: yaklasik 90 bin yenidoganda bir).

LCHAD, VLCAD eksikligi

Uzun zincirli yag asitlerin  metabolize edilme bozuklugu:
Metabolik krizl, koma, kas ve kalp kasi zayifligi, olimcul
stireg tehlikesi. Ozel diyet tedavisi, ag kalmay! engelleme
metoduyla genellikle iyi prognoz (siklik: yaklasik 80 bin
yenidoganda bir).
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MCAD eksikligi

Yag asitlerinden enerji kazaniminda bozukluk: Seker
dismesi, koma, olumcul sdre¢ tehlikesi. A¢ kalmayl en-
gelleme tedavisiyle genellikle iyi prognoz (siklik: yaklasik 10
bin yenidoganda bir).

Fenolketondri

Fenilalanin amino asidi ile ilgili metabolik bozukluk: Teda-
vi edilmezse zihinsel engel olusur. Ozel diyet ile basarili

tedavi, cok iyi prognoz (siklik: yaklasik 10 bin yenidoganda
bir).

Trozinemi Tip |

Tirozin amino asidinin donusiminde bozukluk: Tedavi
edilmediginde dogumdan sonraki ilk ginlerde sarilik ve
kanama egilimi iceren agir bir karaciger bozukluguna, bob-
rek bozukluguna ve norolojik krizlere neden olabilir. ilag
(Nitisinon) kullanimi ve yumurta aki icermeyen bir diyet
tedavisiyle iyi prognoz (siklik: yaklasik 135 bin yenidoganda
bir).

Agir kombine bagisiklik bozukluklari (SCID)

Bltlnsel bagisiklik  eksikligi:  Bebeklik déneminden
itibaren, enfekiyonal komplikayonlar ile birlikte
enfeksiyona karsi yuksek duyarllik. Siki hijyen dnlemleriyle
tedavi edilir. ilik ve kok hiicre nakli ile terapi, enzim takviye
terapisi. St emme, canli asilar veya islenmemis kan
drtnlerin nakli yasaklanir. Tedavi olmadiginda bebeklerin
buylk cogunlugu, 1 ila 2 il icinde olur (sikhk: yaklasik
32.500 yenidoganda bir)

Orak hucreli anemi (SCD)

Kirmizi kan hucrelerindeki deformasyon (orak hcreler)
kansizliga, kanin akiskanhginin azalmasina ve organlarin
oksijenle beslenmesinde zayifliga yol acar. Uzun vadede
organ hasari. Ani komplikasyonlar: Beyin kanamasi, bobrek
yetmezIligi, dalak enfarktlsl, kan zehirlenmesi ve anemi
gibi. Tedavi yaklasimi davranissal onlemler, enfeksiyon
profilaksisi konusunda bilgilendirme ve yonlendirmeleri
(6rn. asllar), hidroksikarbamid uygulamasi, gerekirse kan
nakli ve gerekirse ileri tedavi asamasinda kok hicre nakli
icerir. Tedavi edilmediginde 3. aydan itibaren belirtiler
gorilmeye baslar (siklik: yaklasik 3.950 yenidoganda bir).

Spinal muskdler atrofi (SMA)

Belirli bir proteinin eksikligi (yasamsal motor néron (SMN)
proteini)  motor  becerilerde  duslis ve  akciger
fonksiyonlarinda  bozulma ile giderek artan kas
glicstizligine yol acar. Tedavi ilaclara dayanir ve
semptomatiktir  (fizik tedavi, rehabilitasyon, ortopedik,
psikolojik). infantil SMA’ll cocuklarda ilk hastalik belirtileri (en
sk ve agir tip) dogum sonrasl 6. aya kadar ortaya cikar.
Tedavi olmadiginda bebeklerin blyik cogunlugu 1ila 2 il
icinde olur (Siklik: yaklasik 11 bin yenidoganda bir).




MUKOVISIDOZA YONELIK YENIDOGAN TARAMASI

Nadir rastlanan dogumsal metabolik hastaliklar, hormon,
kan, bagisiklik sistemleri bozukluklari ve néromdiskuler
sistem bozukluklarl icin yapilan yenidogan taramasi ile
ayni anda bebeginizde mukovisidoz icin de tarama
yapilmasi onerilir. Bu testin amaci mukovisidozun erken
teshis edilmesidir, bdylece tedaviye mumkin oldugu
kadar erken baslanabilir ve hastanin yasam kalitesi ve
yasam beklentisi iyilestirilir. Mukovisidoz taramasi Genetik
Tani Kanunu'nun mevzuatlarina tabidir. Asagida yer alan
bilgiler, sizi bilgilendirecek doktor ile goérusmenizde
yardimci olmak tzere hazirlanmistir.

Mukovisidoz nedir?

Mukovisidoz (kistik fibroz olarak da bilinir) 3.300 gocukta
bir rastlanan kalitsal bir hastaliktir. CFTR denen gende
meydana gelen degisiklik salgr bezi hiicrelerinde tuz
alisverisi bozukluguna yol acar. Bu da solunum yollarinda
ve diger organlarda yogun bir mukus olusumunun
nedenidir. Olusan mukus bu organlar slrekli enfekte
eder. Hastaligin  belirtilerinin ~ siddeti  farkli  gen
degisikliklerine  bagli  olarak  degisebilir.  Siklikla
pankreasin islevi sinirlanir. Bu nedenle hasta cocuklar
dtstk agirlikli olur ve buyumede 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 bir tedavi yontemi
yoktur. Bununla beraber hastaligin belirtileri ¢esitli tedavi
yontemleriyle iyilestirilebilir, boylece mukovisidoz ha-
stasinin yasam beklentisi giderek artmistir. Mukovisidoz
tedavisi inhalasyonlardan, fizyoterapiden ve 6zel yiksek

kalorili beslenmeden ve ilaglardan olusur. Ayrica,
uzmanlasmis mukovisidoz kurumlarinda yapilacak duzenli
kontrol muayeneleri, gelismekte olan degisiklikleri

zamaninda tedavi edebilmek acisindan anlamlidir.

Mukovisidoz taramasi neden onerilir?

Mukovisidoz taramasi erken tani konmasini mumkdn kilar.
Tedavinin erken baslamasi ile hasta ¢cocugun bedensel
gelisimi iyilestirilmis olur. Boylece saglikli ve uzun bir
yasam sansi artmis olur.
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Mukovisidoz taramasi nasil yapihr?
Mukovisidoz taramasi icin normal olarak ilave kan alimi

gerekli  degildir.  Mukovisidoz taramasi, dogumsal
metabolik hastaliklar, metabolik hastaliklar, hormon
sistemi, kan, bagisiklik sistemleri ve noromuskiler

sistemlerdeki bozukluklar icin yapilan yenidogan taramasi
ile ayni zamanda ve bebeginizden alinan ayni kan ornegi
ile gerceklesir. Bunun icin birka¢ damla kan alinarak
(damardan veya topuktan) ozel filtre kagidina damlatilir ve
tarama laboratuvarina gonderilir.

Orada 6nce immun reaktif tripsin enzimi (IRT) tespit edilir.
Yiksek bir deger oldugunda ayni kan drneginden pankreas
iltihabi ile iliskili protein (PAP) igin test yapilir. Ikinci test
sonucu benzer sekilde yiksek bir deger cikar-sa, bir DNA
testi (kaltim testi) ile mukovisidozda rastlanan en yaygin
gen degisiklikleri aranir. Bir veya iki gen degisikligi
bulunursa, tarama sonucu kontrol edilmelidir Bir veya iki
gen degisikligi bulunursa, tarama sonucu kontrol edilmelidir.
ilk test (IRT) cok yiiksek degerdeyse, tarama sonucu sa-
dece bu sonuc¢ nedeniyle kontrol gerektirir ve diger
testler artik uygulanmaz. Test adimlarinin kombinasyonlari
ile mimkin olan en yiiksek dogruluga ve sonuclarin glve-
nilirligine ulasiir. Bununla birlikte, nadiren bir ¢ocugun
mukovisidoz hastasi oldugu ve bu erken tani yontemleri ile
belirlenemedigi ortaya cikabilir.

Genetik Tani Kanunu'nun mevzuatlari uyarinca mukovisi-
doz icin yapilacak yenidogan taramasindan once bir dok-
torun bilgilendirme yapmasi gereklidir. Dogum bir ebe
yardimi ile yapilirsa, bebeginizin mukovisidoz taramasi
dogumdan sonra 4 hafta icinde bir doktor tarafindan ge-
cikmeli olarak yapilabilir (6rnegin U2). Bunun icin yeni
bir kan ornegi alinmasi gereklidir. Mukovisidoz tara-
masinin aksine, dogumsal metabolik hastaliklar, hormon,
kan, bagisiklik sistemleri ve noromuskiler sistem
bozukluklarii¢in yenidogan taramasi ideal olarak ilk 37. ila
72. saat icinde gerceklesmelidir, cinkli mukovisidoz
taramasinin aksine, tedavinin hizli bir sekilde baslatiimasi
test edilen hastaliklarin  cogu icin c¢ok onemlidir.

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



Tarama sonuclar  hakkinda  nasil
sonrasinda ne olur?

Laboratuvar kan ornegini gonderen kurulusa (doktor) 14
gln iginde bulgularin normal oldugunu veya kontrol ge-
rektigini bildirir. Normal sonuclar hakkinda sadece acik
isteginiz ile bilgi alabilirsiniz. Kontrol gerektiren sonug
durumunda, gonderen kurulus sizinle iletisim kurar ve sizi
6zel bir mukovisidoz merkezine yonlendirir. Kontrol ge-
rektiren sonu¢ heniiz bebeginizin mukovisidoz hastasi
oldugu anlamina gelmez. Kontrol gerektiren bes bebekten
sadece birisi gercekten mukovisidoz hastasidir. Yine de
genetik taslyici diye adlandinlan durum olasiigl yuksel-
mistir. Genetik taslyicilar saghklidir, ancak bu genetik kodu
kendi cocuklarina aktarabilirler. Her durumda size genetik
danismanlik onerilir, bdylece bu sonuglarin  anlami
hakkinda ayrintili bilgilendirilirsiniz.

bilgilendirilirsiniz,

Mukovisidoz merkezinde bir dogrulama testi, normal-
de bir ter testi uygulanir ve diger tum konular sizinle go-
rustldr. Bu ter testi tehlikesiz ve agrisizdir ve bebeginize
rahatsizlik vermez. Sonug size testten hemen sonra bildi-
rilir. Muhtemelen baska testler gereklidir.

Bebeginiz hakkinda karari siz vereceksiniz

Mukovisidoz taramasina katilim isteginize baghdir. Testlerin
tutari saglik sigortasi veya klinik tarafindan ode- nir.
Testlerin sonuclan tibbi bilgi gizliligi kapsamindadir ve
rizaniz olmadan Uclncu kisilere iletilemez. Uygulayici
laboratuvar sonuclar dogrudan dikkat ¢ceken bir bulgu
oldugunda sizinle iletisime gececek olan sorumlu kisiye
iletir. Mukovisidoz taramaya dair rizanizi her an iptal etme
hakkina sahipsiniz. Mukovisidoz i¢in tarama ile ilgili olumlu
olumsuz karariniz, size verilen bilgilere dayandiriimahdir.
Sorularinizi her zaman doktorlara yoneltme imkanina
sahipsiniz.

Mukovisidoz icin yapilacak bu test dizisi Robert Koch En-
stitisiinde bulunan Genetik Tani Komisyonu tarafindan
onerilmektedir.

VERI TOPLAMA VE VERI ISLEME

Heidelberg Universite Klinikleri Cocuk ve Genclik Saghg
Merkezi Yenidogan Taramasina gonderilen test karti be-
beginizle ile ilgili bilgiler icerir. Adi ile birlikte (test so-
nuglarinin - dogru siniflandirmasi icin) dogum tarihi ve
hamilelik haftasi test sonuclarini dogru degerlendirmek
icin gereklidir. Bunun yaninda test kartinda sizin adinizi,
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adresinizi ve telefon numaranizi soruyoruz. Bu bilgilere acil
bir durumda sizinle dogrudan iletisime gecgebilmek icin
ihtiyacimiz var. Bu sadece az sayida bebek icin gerekli
olmaktadir. Bebeginizin kisisel verileri ve test kartinizda
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 i¢in kullanimaz veya
degerlendiriimez ve yetkisiz tg¢lncl kisilere iletiimez. Sor-
umlu kisiden (asaglya bakiniz) bebeginiz ile ilgili saklanmis
kisisel veriler hakkinda bilgi alabilirsiniz. Benzer  sekilde
ilgisiz verilerin duzeltiimesini ve silinmesini veya islenme-
sinin sinirlanmasini talep edebilirsiniz.

Yenidogan taramasi kapsaminda kisisel bilgilerin toplan-
masindan sorumlu kisi:

Prof. med. Dr. Prof. h.c. mult. (RCH) Georg F. Hoffmann
Tel.: 0622156-4002

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

Veriisleme ve veri koruma kanunu gereklerine uyum ile
ilgili talepleriniz icin kurulusun asagida belirtilen veri ko-
ruma sorumlusuna basvurabilirsiniz:

Heidelberg Universite Klinikleri Veri koruma sorumiusu:
Im Neuenheimer Feld 672, 69120 Heidelberg

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

Kanuna aykiri bir veri isleminde asagida belirtilen
sorum- luya sikdyet etme hakkiniz bulunmaktadir:

Baden Wiirttemberg Eyaleti Veri Koruma ve Bilginin
Serbest Dolasimi Sorumlusu

PK 10 29 32, 70025 Stuttgart Kénigstralke 10a,

70173 Stuttgart

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

E-posta: poststelle@lfdi.bwl.de

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

Cayma hakki

Yenidogan taramasina katilim gondlltlik esasindadir. Ri-
zanizdan her zaman cayabilirsiniz. Cayma durumunda
mevcut test kartlar imha edilir ve bilgisayar sisteminde
bulunan kisisel veriler kimsenin erisemeyecegi sekilde en-
gellenir.

Kalan kan ornekleri
Kalan kani iceren test kartlari 3 ay sureyle saklanir ve sonra
imha edilir.
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KISISELLESTIRILMIS YENIDOGAN TARAMASI ONAY BEYANI

Bebeginiz i¢cin dogumsal icin sunulan tum yenidogan taramalarinin yapiimasini istiyorsaniz lutfen bu sayfayl imzalayiniz.

Tarama programina tlimden riza géstermediginiz takdirde, gerekli yerleri doldurunuz.

Bebegin Soyadi, Adr:

Dogum tarihi:
(veya etiket)

Dogumsal metabolik hastaliklar / hormonal bozukluklar / bagisiklik sistemi bozukluklari / kan sistemi bozukluklari /
noromdiskdler sistem bozukluklari icin yenidogan taramasi ve mukovisidoz igin yenidogan taramasi hakkinda
bilgilendirildim. Yenidogan taramasi kapsamindaki bazi testlerin reddi durumunda ¢ocugum icin dogabilecek olumsuz
sonuclar hakkinda uyarildim.

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

Asagidaki testlerin yapilmasini ve bununla ilgili verilen aktariimasini kabul ediyorum:

() Yenidogan taramasi dogumsal metabolik hastaliklar / hormonal bozukluklar / bagisiklik sistemi bozukluklari / kan sistemi
bozukluklari / néromuskdler sistem bozukluklari (Sayfa 2-3)

Matbaa harfleri ile tarih, ad, soyad ve en az bir velinin imzasi

() Mukovisidoz igin yenidogan taramasi (Sayfa 5-6)

Matbaa harfleri ile tarih, ad, soyad ve en az bir velinin imzasi

O Yenidogan taramasinda degerlendirme gerektiren bir bulgu oldugunda, sizinle ilgilenen bakim merkezinden
Heidelberg Tarama Merkezine, bulgularin degerlendiriimesine kadar veri aktarimini kabul ediyorum (veri aktarim
takibi

Matbaa harfleri ile tarih, ad, soyad ve en az bir velinin imzasi

Tarih, bilgilendirmeyi yapan doktorun matbaa harfleri ile adi ve soyad!, imzasi (Genetik Tani Kanunu'nun 8. md. 1. bendi uyarinca).

Bu onay beyani kan drnegdini génderen kurumda Kalir.
Yenidogdan taramasl igin onay veya tarama programinin bazi alt bélimlerinin reddi durumlari, yenidogan taramasi
igin kullanilan filtre kartinda 6ngdérilen alanlarda belirtiimelidir.



YENIDOGAN TARAMASI ONAY BEYANI

Bebeginiz icin dogumsal metabolik hastaliklar, hormon, kan, bagisiklik sistemleri ve néromuskuler sistem bozukluklar
ve mukovisidoz i¢cin sunulan tim yenidogan taramalarinin yapilmasini istiyorsaniz litfen bu sayfayr imzalayiniz.

Bebegin Soyadi, Ad:

Dogum tarihi:

(veya etiket)

Q Yenidogan taramasi ile ilgili verilen bilgi brostrlerini aldim ve yeterince bilgilendirildim.

() Dogumsal metabolik hastaliklar / hormonal bozukluklar / mukovisidoz / bagisiklik sistemi bozukluklari / kan sistemi
bozukluklari / ndromuskdler sistem bozukluklarr icin yenidogan taramasinin bebegdime yapilmasina ve konu ile ilgili
bilgilerin aktariimasina onay veriyorum.

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

() Ikinci bir testin en geg tarihine kadar gerekli oldugu seklinde bilgilendirildim.
(Bu sadece az sayida bebek igin gerekli olmaktadir.)

Q Bebegim icin yapilacak yenidogan taramasini onaylamiyorum. Bebegdim icin ortaya ¢ikabilecek olumsuz sonuclar
(tespit veya teshis edilmemis, 6lim veya sakatliga yol acabilecek hastalik) hakkinda bilgilendirildim .

Matbaa harfleri ile tarih, ad, soyad ve en az bir velinin imzasi

Matbaa harfleri ile tarih, ad, soyad ve en az bir velinin imzasi

Bebeginiz icin sadece bazi testlerin uygulanmasini istiyorsaniz, arka sayfadaki beyani doldurup imzalayiniz.

Bu onay beyani kan drnegdini gdnderen kurumda Kalir.
Yenidogdan taramasl igin onay veya tarama programinin bazi alt bélimlerinin reddi durumlari, yenidogan taramasi
J igin kullanilan filtre kartinda éngériilen alanlarda belirtilmelidir.
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