Bayern eyaletinde yeni dogan bebeklerde yapilan erken tanima
muayeneleri (Yeni dogan bebeklerde Screening) hakkinda
ebeveynler igin bilgiler

Sevgili ebeveynler,

cocuklarin gogu saglikl olarak diinyaya gelmekte ve saglikli kalmaktadirlar. Fakat yeni
dogan bebeklerde dis belirtilerle tespit edilemeyecek ender dogustan hastaliklar da
bulunmaktadir. Tedavi edilmedigi takdirde bunlar gocukta agir kisitlamalara neden olabilir.
Bunu 6nlemek icin Almanya’daki tum yeni dogan bebeklerde dogumdan sonraki ilk gunlerde
onemli erken tanima muayenelerinin (Yeni dogan bebeklerde Screening) yapilmasi tavsiye
edilmektedir. Bu muayenelerin masraflari hastalik sigortalari tarafindan karsilanmaktadir. Bu
muayenelere katilim, yeni dogan bebeklerde yapilan isitme Screening testi disinda,
gonulladar.

Yeni dogan bebeklerde yapilan dogustan metabolizma ve hormon bozukluklari ile ilgili
Screening testi (Tarama testi)

Ender dogusta gorulen metabolizma ve hormon bozukluklari tedavi edilmeyecek olursa,
bunlar agir 6zirluliklere ve hatta 6lume neden olabilirler. Bunlar erken farkedilecek olursa,
¢ogu durumlarda ilag verilerek veya bir diyet uygulanarak hastaliklarin sonugclari
engellenebilir veya azaltilabilir. Muayene en iyisi bebek dogduktan sonra ikinci veya Gguncu
gun yapilir ve bu muayene kapsaminda birkag damla kan bir filtre kagidi kartina damlatilir ve
Screening laboratuvarina génderilir. Muayenenin tam olarak akisi ve tek tek hastaliklar 6.
sayfadan itibaren ayrintili olarak anlatilmigtir.

Yeni dogan bebeklerde yapilan kistik fibroz (Mukoviszidose, CF) ile ilgili Screening
testi

Ayrica size ayni kan numunesinden ¢ocugunuz igin Kistik fibroz ile ilgili bir Screening testi
teklif edilmektedir. Kistik fibroz hastaligi olan ¢gocuklarin akcigerlerinde ve diger organlarinda
akigkansi balgam olusur. Bunlar bu nedenle sirekli iltihaplanir. Cocuklar bunun sonucunda
cogunlukla zayif kalir ve o kadar iyi blyumuzler. Agir hastalik durumlarinda akcigerin
fonksiyonu oldukga kisitlanabilir. Bu muayenenin hedefi, hastaligi erken teshis etmek ve
bdylece mumkun oldugu kadar erken bir tedaviye baglayabilmek ve ilgili cocugun yasam
kalitesini ve yasam beklentisini dizeltmektir. Gen Diyagnostigi Kanunu’nun ilgili verilerine
gore bu kistik fibroz ile ilgili seri muayeneler uygulanmadan 6nce, bir bayan veya bay doktor
tarafindan bilgi verilmesi acilen gereklidir. Bu konuda, hastalik ve muayenenin akisi ile ilgili
daha fazla bilgileri 8. sayfadan itibaren okuyabilirsiniz.

Muayeneler tamamlandiktan sonra cocugunuzun kan numunesi imha edilmektedir.

Yeni dogan bebeklerde yapilan igsitme Screening testi

Almanya’da yaklasik 1.000 gocuktan ikisi bir tedavi gerektiren isitme bozuklugu ile diinyaya
gelmektedir. Yeni dogan bebeklerde isitme Screening testi yapilmayacak olursa, ¢cogu
cocuklarda agir isitme rahatsizligi geg, ¢cogu zaman ancak ¢ocuklar iki, U¢ veya hatta doért
yasindayken farkedilebilir. Bu durum, gocuklar sadece ge¢ konugsmayi 6grendiklerinden veya
hi¢c 6grenemediklerinden tespit edilir. Eger bir cocuk duyabiliyorsa ve bdylece taklit
edebiliyorsa, o zaman konusmayi égrenir. isitme kaybi ne kadar uzun sire farkedilmezse,
cocuk icin konusma gelismesindeki gecikmeyi telafi etmek o kadar zor olur. Glinimuzde
cocuk icin erken tanima, erken tesvik dnlemleri ve modern igitme aletleri teknolojisi
sayesinde bundan kaginmak mumkuandur.



Bu nedenle dogumdan sonraki ilk glinlerde bir TEOAE veya AABR — aleti ile bebegin nasil
isittigi muayene edilir. Bu muayene tamamen agrisizdir ve bebeginizi higbir sekilde
zorlamamaktadir. Bu muayene, Bavyera eyaletinde sart kosulan U1’den U9’a kadar olan
erken teshis muayenelerinin bir pargasidir ve 11. sayfada ayrintili bir sekilde anlatiimigtir.

Hi¢ bir cocugu gézden kaybetmemek i¢in Bavyera eyaletindeki cocuklara ayrica

Tracking sunulmaktadir

Bavyera eyaletinde Kamusal Saglk Hizmeti, Bavyera Eyaleti Saglk ve Gida Emniyeti
Dairesi’'ndeki (LGL) Screening Merkezi 6zeli bir servis sunmaktadir. LGL, bu muayenelerin
yeni dogan bitlin bebeklere sunulmasini ve gerekli kontrol muayenelerinin yakin zamanda
yapilmasini saglamaktadir.

Eger verilerin iletiimesini kabul edecek olursaniz, yeni dogan bebedin adi ve adresi ve
muayenede konulan teshis laboratuvardan, veya igsitme Screening testinde dogrudan
dogruya dogum veya g¢ocuk kliniginden Screening Merkezi’'ne iletilir. Veriler orada tibbi
sorumluluk ve bilgileri gizli tutma yukdmlGlGgu altinda islenir. Bu amag icin gerekli kisisel
veriler kavranirken, islenirken ve kullanilirken, Verileri Koruma Hukuku kaideleri dikkate
alinir.

Screening Merkezi teshisleri degil, tarama testinden gegen ¢ocuklarin adlarini ve adreslerini
iceren listeleri yetkili saglk dairesine gdndermektedir. Saglik dairesi muayene edilen
cocuklarin adlarini nifus dairesinin dogum kayitlari ile karsilastirir ve bu sekilde muayene
edilen gocuklar tespit etmesi mimkun degildir. Boylece, ebeveynleri Screening testini
isteyen ¢ocuklarin gergekten taranmis olduklari glivence altina alinmis olur. Bu sekilde son
yillarda 2.500’den daha fazla ¢ocukta sonradan Screening testi yapilabilmistir. Cocuk igin
Screening testi ile ilgili bilgi olmadigindan, saglik dairesi verilerin iletiimesini kabul etmeyen
ebeveynler ile de iliskiye gegcmektedir. En ge¢ oniki hafta sonra veriler saglik dairesinde
silinmektedir.

Bir kontrol muayenesi gerekliyse, o zaman Screening Merkezi bu kontrol muayenesinin
sonuglarinin yakin zamanda iletilip iletiimeyecegini inceler. Bu teghisler bildiriimeyecek
olursa, muayenelerin durumunu agikliga kavusturmak igin Screening Merkezi gdénderen
(¢cogunlukla dogum veya gocuk klinigi) veya ebeveynler ile iligkiye geger. Eger gerekli bir
kontrol muayenesi unutulmussa, bu siz ebeveynler olarak her halukarda bilgilendirileceginiz
guvencesini saglamaktadir. Bu Tracking sayesinde, son yillarda kontrolu gerektiren igitme
testlerinin %40’1 ve tekrarlanmasi gerekli metabolizma testinin %18’inin kisa slre iginde
aclkhga kavusturulmasi mimkun olmustur!

Veriler ne yapiliyor?

Verilerin iletiimesini kabul etmek gonullidar. Verilerin iletiimesini kabul etmeyecek olursaniz,
bundan dolayi sizin veya ¢ocugunuz i¢in hukuken bir dezavantaj olusmaz. Fakat bdylece
Tracking’in avantajlarindan vazgecmis olmaktasiniz. Boyle bir durumda Screening testinin
sonucunu génderene sormalisiniz ve kontroll gerektiren bir teshis durumunda bizzat daha
baska muayenelere dikkat etmelisiniz.

Kisisel veriler iki yil sonra, dikkati geker teshislerin konulmasi durumunda, en ge¢ diyagnostik
tamamlandiginda silinmektedir. Anonimlestiriimis veriler Screening testinin kalite givencesi
ve bilimsel degerlendirmeler icin kullanilmaktadir. Eger verilerin iletiimesi hususunda
aciklamis oldugunuz rizanizi geri gekmek istiyorsaniz, cocugunuzun kisisel verilerini her
zaman kisa bir yazi ile sildirtebilirsiniz. Rizanizi geri gekme beyaninizi asagidaki adres
altinda Screening Merkezi'ne génderebilirsiniz.



Bir kontrol gerektiren teghis ile ilgili bilgi nasil veriliyor?

isitme screening testinde bir cocugun iki kulaginin da duydugu tespit edilemeyecek
olursa, ¢ocuk taburcu edilmeden énce bu durum ebeveynlere agiklanir ve gocugun sari
renkli muayene defterine iglenir.

Kan muayenelerinde genel olarak laboratuvar, Screening testini 6ngéren doktora kontrol
gerektiren bir teshis hakkinda bilgi verir. Bu ¢ogunlukla kadin doktoru veya bir gocuk
doktorudur. Bu doktor da daha sonra ebeveynlere bilgi verir. Bu nedenle size ulasilabilecek
bir telefon numarasi birakmaniz énemlidir.

Bavyera eyaletinde sizin icin ebeveynlerin ilgili hastalik Gzerine uzmanlagmig bir gocuk
doktoru tarafindan telefon edilmesi olanagi da olabilir. Bu doktor size muhtemelen ¢ocukta
olan hastaligi aciklayabilir ve neler yapilmasi gerektigini sizinle gorusebilir. Bunu istiyorsaniz,
bu hususu riza beyaninda ayrica imzalayabilirsiniz.

Screening Merkezi’nin adresi:

Bayerisches Landesamt flir Gesundheit und Lebensmittelsicherheit, Screeningzentrum,
VeterinarstralRe 2, 85764 Oberschleilfheim

Telefon: 09131 6808-5204 / -5131

Pazartesi gininden Persembe glinline kadar saat 8'den 16‘ya kadar ve Cuma gunleri saat
8'den 13’e kadar

screening@lqgl.bayern.de

daha bagka bilgileri asagida bulabilirsiniz:

http://www.lgl.bayern.de/gesundheit/praevention/kindergesundheit/index.htm



http://www.lgl.bayern.de/gesundheit/praevention/kindergesundheit/index.htm
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Riza beyani

Eger ¢cocugunuza teklif edilen tim muayeneleri yaptirmak istiyorsaniz ve verilerin

iletiimesini kabul ediyorsaniz, o zaman bunu liitfen bu sayfada imzalayiniz.

Cocugun soyad:

Annenin soyadi :

Adres:

Telefon numarasi:

Biz, yeni dogan bebeklerde yapilan dogustan metabolizma ve hormon bozukluklart ile ilgili
Screening testi (Tarama testi), yeni dogan bebeklerde yapilan kistik fibroz ile ilgili Screening
testi, yeni dogan bebeklerde yapilan isitme Screening testi ve gerekli kisisel verilerin
kavranmasi, islenmesi ve kullaniimasi ve riza beyanini geri gekme hakkimiz konusunda
aydinlatildik.

Bu muayenelerin yapilmasini ve teshisler agikliga kavusturuluncaya kadar verilerin yetkili

Screening Merkezi'ne iletilmesini kabul ediyoruz.

Yer, tarih Kisisel velayet hakkina sahip olanlardan en azindan birisinin imzasi

Kontrol gerektiren bir sonu¢ durumunda, bunun ve iletisim verilerimizin ilgili uzmanlhk
dalindan bir cocuk doktoruna verilmesini ve daha sonra bu doktor tarafindan dogrudan
dogruya bilgilendiriimemizi kabul ediyoruz.

Yer, tarih Kisisel velayet hakkina sahip olanlardan en azindan birisinin imzasi

Yer, tarih Aydinlatan kiginin imzasi

Eder cocugunuzda sadece tek tek muayeneler yaptirmak istiyorsaniz veya verilerin
iletiimesini kabul etmiyorsaniz, o zaman beyani arka sayfasinda doldurunuz ve orada

imzalayiniz.

iletisim adresi: Screeningzentrum, Bayerisches Landesamt fiir Gesundheit und Lebensmittelsicherheit,
Veterinarstralte 2, 85764 Oberschleilheim Telefon 09131 6808-5204 oder -5131





