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Yeni dogan cocuklarda testler

Topuktan kan alma testi

Anne-babalar icin genel bilgi

sitme testi




Bu brosirde topuktan kan alma testi ve isitme testi hakkinda bilgiler
bulunmaktadir.

Topuktan kan alma testi ve isitme testinin nasil yapildigini ve bu konuda
daha genis bilgileri nereden temin edebileceginizi okuyabilirsiniz.
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Yeni dogan
cocuklarda
topuktan kan
alma test

Topuktan kan alma testinin amaci nedir?

Cocugunuzun dogumundan sonra birinci haftada ¢cocugunuzun topugundan kan alinir. Bu
kan laboratuvarda cok ender rastlanan bazi hastaliklar yéninden incelenir. Bu hastaliklarin
zamaninda arastirilip bulunmasiyla, cocugunuzun bedensel ve ruhsal gelisimine yonelik ¢ok
ciddi hasar 6nlenebilir ya da kisitlanabilir. Hastaliklarin cogu iyilestirilemez ama 6rnegin iyi
bir ilac tedavisi ya da diyetle kontrol altina alinabilir.
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Topuktan kan alma testi gonallilik temelinde yapilir, bu nedenle topuktan kan alinmadan
Once sizden izin istenir. Topuktan kan alma testi cocugunuzun saghgi icin de 6nemlidir. Bu
nedenle arastirmaya katilmaniz sizin icin de 6nemlidir.

Eger hamilelik doneminde topuktan kan alma taramasina katilmayacaginizi biliyorsaniz,
bunu dogum yapmadan énce ebeye (dogum hemsiresine) bildirebilirsiniz.

Nifus Idaresi’'nde dogum kaydi yaptirmak neden édnemlidir?
Topuktan kan alma testinin yapilabilmesi icin, cocugunuzun dogumunu Belediye Niifus
idaresi'nde yaptirmis olmaniz gerekir. Bu nedenle cocugunuzun dogumunu mimkiin olan
en kisa zamanda (en gec (¢ (3) glin icerisinde) yaptirmaniz énemlidir. Belediye Niifus
idaresi’nin Cumartesi, Pazar ve genel bayram giinlerinde kapali oldugunu géz éniinde
bulundurunuz.

Belediye, dogum kaydini yaptirdiktan sonra, Hollanda Halk Sagligi ve Cevre Enstitisi’nin
(RIVM), Praeventis ismindeki Glke capindaki kayit sistemine elektronik haber génderir.
Daha sonra Genglik Bakim Kurumu (JGZ) haberdar edilir ve bu kurumda sizi ziyaret etmesi
icin bir tarama gorevlisini bilgilendirir.

Topuktan kan alma testi

Dogumdan birkag glin sonra ya bir JGZ kurumu gorevlisi ya da bir ebe (dogum hemsiresi)
topuktan kan alma testini yapmak icin evinize gelir. Testi yapacak olan gérevli mimkiinse
bir randevu yapmak icin 6nceden size telefon eder. Eger cocugunuz hastanedeyse,
hastanede topuktan kan alinir.

Tarama gorevlisi kiictik bir igneyle cocugunuzun topugundan kan alir. Bir kag kandamlasi
Ozel bir filtre kartina alinir; buna “topuktan kan alma kart1” denir. Cocugunuz biraz
aglayabilir.

Dogumdan yedi (7) glin gectikten sonra hala topuktan kan
alma testi yapilmamissa?

Cocugunuzun dogumundan sonra yedi (7) glin gecmesine ragmen heniz topuktan kan
alinmadi mi? O zaman RIVM kurumunun bélge blrosuyla irtibat kurunuz. Telefon
numaralari 9’'uncu sayfadadir.
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Kan hangi hastaliklaricin arastirihr?

Topuktan alinan kan su hastaliklar icin arastirilir:

« Birtiroit bezi hastaligi

« Bir bobrekdisti bezleri hastaligi

« Bir kan eksikligi hastaligi (orak hicre hastalig),

« Bir akciger hastaligi (salgi bezleri hastaligi ya da kistik fibroz)
« Bazi metabolizma hastaliklari arastirilir.

Bu hastaliklarin blyik bolim kalitimsaldir ve sik gérilen hastaliklar degildir. Hangi
hastaliklarin s6z konusu oldugunu tam olarak 6grenmek istiyor musunuz? O zaman su
internet sayfasina bakiniz: www.rivm.nl/hielprik.

Topuktan kan alma testi sonucunda cocugunuzun orak hiicre ya da salgi bezleri hastalig
(kistik fibroz) tasiyici oldugu da ortaya ¢ikabilir. Bu durumda ¢ocugunuzda bu hastalik
yoktur.

Topuktan kan alma testi sonucu hakkinda size haber verilir mi?
Topuktan kan alma testi sonucu hemen hemen her zaman doért (g) hafta icerisinde belli olur.
Eger sonuc iyiyse, size haber verilmez. Eger farkl bir sonug bulunursa, aile doktorunuzdan
haber alirsiniz.

Bazen alinan kanin miktari arastirma icin yeterli olmayabilir. Bu durumda topuktan kan alma
testinin yeniden yapilmasi gerekir. Sonucun iyi cikmasi durumunda “tekrar edilmis birinci
topuktan kan alma testi” sonucu hakkinda da size haber verilmez. Farkli bir sonug ¢cikmasi
durumunda size haber verilir.
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Bazen de sonug belirsiz olabilir: bu durumda genelde iki hafta icerisinde “ikinci bir
topuktan kan alma testinin” yapilimasi gerekir. Bu durumda RIVM kurumu bdlge birosu
size bir yazi gdndererek yeniden kan alinmasi gerektigini bildirecektir. ikinci topuktan kan
alma testinin sonucu hakkinda, her zaman dért (g) hafta icerisinde haber alirsiniz.

Topuktan kan alma testi hakkinda bir filmi seyretmek ve ¢ok sorulan sorularin yanitlarini
okumak icin su internet sayfasina bakabilirsiniz: www.rivm.nl/hielprik

Farkli bir sonuc ciktiysa ne yapmali?

Aile doktorunuz cocugunuzu mimkin olan en kisa zamanda uzman bir cocuk hastaliklar
doktoruna havale eder. Bu cocuk hastaliklari doktoru, konulan teshisin dogru olup
olmadigindan emin olmak icin gerekli muayene ve tetkikleri yapar.

Eger cocugunuzun orak hicre hastaligl ya da salgi bezi hastaligi tasiyicisi oldugu tespit
edilirse, o zaman aile doktoru araciligiyla size haber verilir.

Farkli sonucun kaydi
Topuktan kan alma testinde farkl bir sonug cikmasi durumunda RIVM kurumunun
doktoru, cocugunuzun kan sonuclarini givenlikli bir veri tabanina (database) kaydeder.

Bu veri tabanina NEORAH (NEOnatale Registratie Afwijkende Hielpriekscreening) denir,
yani dogum sonrasi yapilan topuktan kan alma testleri farkli sonuclarinin islendigi kayit
sistemi.

Eger cocugunuzun verilerinin bu veri tabanina kaydedilmesini istemiyorsaniz, bunu aile
doktorunuza ya da RIVM kurumunun doktoruna bildiriniz.

Kalitimsallik

Eger topuktan kan alma testinde cocugunuzda bir hastalik oldugu anlasilirsa, cogu
durumda anne-babalarin ikisi de o hastaligin tasiyicisidir demektir. Hastalik kendisini
tastyicilarda géstermez ve tasicilar hicbir zaman bu hastaliga yakalanmazlar. Ama
tasiyicilik muhtemel bir sonraki gebelik icin sonuglar yaratabilir. Ayni zamanda erkek ya da
kiz kardesleriniz ya da diger aile fertleriniz de tasiyici olabilirler. Dogum hemsireniz bu
konuda size daha genis bilgi verebilir. Daha genis bilgi icin su internet sayfasina bakabilir-
siniz: www.erfelijkheid.nl.
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Topuktan kan almanin amaci hastalikli cocuklari tespit edebilmektir. Topuktan kan alma
testi sonucunda cocugunuzun orak hiicre ya da salgi bezi hastalig (kistik fibroz) tasiyicisi
oldugu gordlebilir. Bu durumda ¢ocugunuzda hastalik yok demektir.

Eger topuktan kan alma testi sonucunda ¢ocugunuzun tasiyici oldugu anlasilirsa,
anne-babanin birisi ya da her ikisi orak hiicre ya da salgi bezi hastaligi tasiyicisidir. Eger
kan tetkiki sonucunda her ikinizin tasiyici oldugunuz anlasilirsa, o zaman her bir sonraki
hamilelikte hasta cocuga sahip olma olasiligi ylizde 25'tir. Eger cocugunuz orak hiicre ya
da salgi bezi hastaligi tasiyicisiysa, o zaman baska cocuklariniz ve diger aile bireyleriniz de
tastyici olabilir. Topuktan kan alma testiyle tim orak hiicre tasiyicilar tespit edilir. Salgl
bezi hastaligi tasiyicilarin ise yalnizca kigik bir bélim tespit edilebilir.

Cocugunuzun tastyicihg hakkinda bilgi almaya itiraziniz var mi? itirazinizin olmasi
durumunda, bunu topuktan kan alan kisiye bildiriniz. O zaman testi yapacak kisi,
topuktan kan alma testi kartini imzalamanizi sizden isteyecektir.

Testten sonra geriye kalan topuktan alinan kana ne yapilir?
Kandamlalari topuktan alinan kan testi yapildiktan sonra bes (5) yil stireyle laboratuvarda
muhafaza edilir. Arastirmayi kontrol edebilmek ve kaliteyi mimkin oldugu kadar
korumak icin bu gereklidir.

Bu bes (5) yillik stire icerisinde kan bilimsel arastirma icin de kullanilabilir. Bunun icinde bir
degerlendirme komisyonunun, hastaliklarin 6nlenmesi ve/veya tedaviyi daha da gelistir-
mek icin, ilgili arastirmanin gerekli oldugunu tespit etmesi gerekir.

Kan anonim olarak arastirma gorevlisine temin edilir. Bu demektir ki, kandan ve arastir-
manin sonucundan sizin ya da cocugunuzun kimligi tespit edilemez. Bir arastirma
gorevlisi buna ragmen cocugunuzun kisisel verilerini kullanmayi isteyebilir. Bdyle bir
durumda RIVM korumu her zaman énce sizden izin isteyecektir.

Eger kanin bilimsel arastirma icin kullanilmasina itiraziniz varsa, cocugunuz icin topuktan
kan alan testini yapan kisiye bunu bildirebilirsiniz. Testi yapan kisi, topuktan kan alma
testi kartini imzalamanizi isteyecektir. Bu durumda geriye kalan kan kullaniimaz ve geriye
kalan kan alindiktan bir (1) yil sonra imha edilir.
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Bilmeniz gereken diger bilgiler

Masraflar
Topuktan kan alma testi Gcretsiz olup para 6demeniz gerekmiyor.

Topuktan kan alma testi 100 % oraninda glivence verir mi?
Hastanedeki ileri tetkikte cocugunuzda hastalik gdzilkmemesine ragmen, kiiclik bir
olasilikla laboratuvar arastirmasi sonucu farkl cikabilir. Maalesef bunu 6nleme olanagi
yok. Laboratuvar arastirmasi sonucu farkli olmamasina ragmen, kiiciik bir olasilikla
cocukta hastalik ta olabilir.

Topuktan kan alma testiyle sinirli sayida bazi hastaliklar arastirilir. Bu nedenle sonucun iyi
ctkmis olmasi cocugunuzda bir hastaligin olmadiginin garantisi degildir. Cocugunuzun
sagligi hakkinda bir sipheniz var mi? Varsa aile doktorunuzla irtibat kurunuz.

Kombine isitme testi
Topuktan kan alma testiyle birlikte cogu zaman cocugunuzun isitme testi de yapilir. isitme
taramasi hakkinda daha genis bilgiyi sayfa 11°den itibaren bulabilirsiniz.

Ozelyasam

Size ve cocugunuza ait veriler 6zenle korunur. Kan arastirmasi ile ilgili kisisel ve tibbi
veriler RIVM kurumunun Praeventis isimli tGlke capindaki kayit sisteminde kaydedilir.
Praeventis, tibbi verileri korumaya iliskin yasal kurallara tabidir. Buna gére veriler, ne
amag icin saglanmislarsa sadece o amac icin kullanilabilirler. Verilerinizi incelemek icin
RIVM kurumunun bélge blrosuna basvurabilirsiniz (sayfa 9’a bakiniz).

Sadece sonucun farkli ¢ctkmasi durumunda cocugunuzun verileri givenlikli veri tabanina
(NEORAH) islenir, ama bunun icinde bir itirazinizin olmamasi gerekir. Bu veri tabani da
tibbi verileri korumaya iliskin yasal kurallara tabidir. Cocugunuzun bir cocuk hastaliklari
doktoruna havale edilmesi durumunda, cocuk hastaliklari doktorunda bu veri tabanina
kaydedilmis verileri inceleyebilirsiniz. RIVM kurumun bélge midarliginde, cocugunuzun
verilerinin bu veri tabanina kaydedilip edilmedigini ve kaydedilmisse hangi verilerin
kaydedildigini sorabilirsiniz.

NEORAH, RIVM kurumu doktorlariyla ve Hollanda Cocuk Hastaliklari Dernegi arasindaki
isbirligi kurumudur.
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RIVM Kurumunun Bélgesel Birolari

Groningen, Friesland en Drenthe 050 - 368 63 50
Overijssel, Flevoland en Gelderland 0570 - 66 15 20
Utrecht en Noord-Holland 0346 - 55 00 40
Zuid-Holland 079 - 3418238

Zeeland, Noord-Brabant en Limburg 040 -23291M

Dogumdan sonra mimkin olan en kisa zamanda cocugunuzun
dogum kaydini yapiniz. En gec (¢ (3) glin icerisinde.

Sikayetler

Topuktan kan alma testinin yapilisi hakkinda bir sikayetiniz var mi? Varsa, topuktan kan
alma testini yapan kurum ile irtibat kurunuz. Topuktan kan alma testi hakkinda genel
anlamda bir sikayetiniz var mi? O zaman su internet sayfasinda sikayet diizenlemesi
hakkinda gerekli bilgileri bulabilirsiniz: www.rivm.nl/contact.

Daha genis bilgi icin
« Topuktan kan alma testi hakkinda daha genis bilgileri RIVM kurumunun su internet
sayfasinda bulabilirsiniz: www.rivm.nl/hielprik. Bu internet sayfasinda topuktan kan
alma taramasi hakkindaki bir filmi de seyredebilirsiniz.

- Isitme taramasi hakkinda daha genis bilgileri RIVM kurumunun su internet sayfasinda
bulabilirsiniz: www.rivm.nl/gehoorscreening.

« Topuktan kan alma testi ile ilgili muhtemel sorularinizi dogum bakiciniza sorabilirsiniz.

Topuktan kan alma testi ve isitme testi yeni dogan cocuklarda | 9


http://www.rivm.nl/contact
http://www.rivm.nl/hielprik
http://www.rivm.nl/gehoorscreening

10 | Topuktan kan alma testi ve isitme testi yeni dogan cocuklarda



Yeni dogan
cocuklarda isitme
testi




Neden isitme testi?

Cocugunuz dogduktan sonra bir ay icerisinde cocugunuza isitme testi yapilir. Bu test ile
cocugunuzun konusmayi grenmesi icin yeterli derecede iyi isitip isitmedigi 8lcilir. isitme
testine “neonatal isitme taramasi testi”, ya da Yeni dogan cocuklarda isitme testi denir.

Testi kim yapiyor?

isitme testi, Genclik Saglik Kurumu (JGZ) tarafindan sunulur. Bagli oldugunuz cocuk
konsiiltasyon blrosu da buraya baglidir. Tarama, JGZ kurumuna bagli uzman bir gérevli ya
da bebek bakimi gorevlisi (taramayi yapan kisi) tarafindan yapilir.

Isitme testi ne zaman ve nerede yapilir?

isitme testi dogumdan sonra ilk hafta icinde kendi evinizde ya da konsiiltasyon biirosunda
yapilir. Eger isitme testi konsiltasyon birosunda yapilacaksa, isitme testi dogumdan
sonraki ikinci ya da G¢linct haftada yapilir. Bunun igin size énceden bir davetiye gonderilir.
Eger isitme testi evinizde yapilacaksa, ayni ziyaret esnasinda genelde cocugunuzun
topugundan kan da alinir. Tarama gorevlisi evde yapilacak test icin her zaman 6nceden
randevu yapmaz. Test gorevlisi Oylesine randevusuz da ziyarete gelebilir.

Bebeginiz hastanede miyatiyor?

Eger bebeginiz hastanedeyse, isitme testi taburcu olup eve geldikten sonra yapilir. Bu
nedenle cocugunuzun ne zaman hastaneden cikacagini konsiltasyon birosuna bildiriniz.
Eger bebeginiz hastanede uzun sire kalacaksa, isitme testi hastanede yapilabilir. Bu
durumda JGZ kurumu sizinle irtibat kurar. Bir haber almamaniz durumunda, kendiniz
konsdltasyon blrosuyla irtibat kurabilirsiniz.

Hazirlik

Test icin 6zel bir hazirlik yapmaniza gerek yoktur. Ancak testin yapilacagl odanin test
esnasinda sessiz olmasi 6nemlidir. Bebeginizin sakin ve hatta uykuda oldugu bir anda
yapilan bir test daha etkili olur. isitme test yapilirken bebeginiz besikte yatiyor olabilir ya
da kollarinizda tutabilirsiniz.

Isitme testi nasil yapilir?

Tarama gorevlisi bebeginizin kulagina yumusak bir tikag yerlestirir. Bu tikag bebeginizin
isitme yetisini 6lcen bir 6l¢iim cihazina baglidir. Test birkag dakika strer ve can acitmaz. Cogu
zaman zaman bebek bir seyin farkina varmaz ve sakin sekilde uyumaya devam eder.

isitme taramasi ile ilgili bir cizgi filmini su internet sayfasinda seyredebilirsiniz:
www.rivm.nl/gehoorscreening
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Sonug

isitme testin sonucu hemen belli olur. Test gérevlisi sonucu da hemen size aciklar. Yaklasik
olarak her 100 cocuktan g5’inde isitme test sonucu “iyi” ya da “yeterli” ¢ikar. Sayet isitme
testinin sonucu “yetersiz” ¢ikarsa, yaklasik olarak bir hafta sonra test tekrarlanir. Gerekirse
yine bir hafta sonra, bu kez baska bir élcim cihaziyla tG¢lincd bir test yapihr.

Sonucun yetersiz cikmasi cocugunuzun kesin isitme sorunu oldugu anlamina gelmez. Eger
Gclincl test sonucu da tek veya her iki kulak icin yetersiz ¢ikarsa, bebeginizin isitme yetisi
daha sonra bir isitme Merkezinde incelenir. Bu durumda size genis bilgi gdnderilecektir.
isitme Merkezi isitme, konusma ve dil konusunda uzman bilgiye sahip bir kurumdur. Bazi
isitme merkezleri bir hastaneye bagli olarak calisir.

Teste katilmak zorunlu degildir
Cocugunuza isitme testi yapilmasini istemiyorsaniz, litfen bunu tarama goérevlisine
bildiriniz ya da randevu icin sizinle irtibat kuruldugunda belirtiniz.

Masraflar
isitme testi icin para ddemeniz gerekmiyor.

Bilmeniz gereken diger hususlar

I y lsitme testi neden bebek bu
kadar kictkken yapilir?

Bebeginizin gelisimi icin iyi bir isitme yetisi
dnemlidir. isitme testiyle isitme ile ilgili
muhtemel her hangi bir sorun erkenden
saptanabilir. Tani ne kadar erken olursa,
tedaviye de o kadar cabuk baslanir.
Tedaviye bebek alti (6) aylik olmadan
baslanmasi 6nemlidir. Arastirmalardan,
bunun bebegin konusma ve dil becerilerini
gelistirmesine olumlu etkisi oldugu
anlasiimakta.

Topuktan kan alma testi ve isitme testi yeni dogan cocuklarda | 13



Dikkatli olmak her zaman gereklidir

Eger isitme testi sonucu “yeterli” ¢iktiysa, cocugunuzun isitme yetisi test yapildig anda kesin
denilecek derecede yeterli sayilir. Buna ragmen cocugunuzun isitme yetisine dikkat etmeye
devam etmeniz dnemlidir. Bazen isitme bozuklugunun isitme testinden sonra gelistigi
gorilir. Neyse ki boyle durumlar son derece enderdir. Eger cocugunuzun isitme yetisi
konusunda herhangi bir siipheniz varsa, aile doktorunuz ya da konstltasyon birosu ile
irtibat kurunuz.

Daha genis bilgi

Yeni dogan cocuklara uygulanan isitme testi hakkinda daha genis bilgiyi RIVM (Hollanda
Halk Saghigi ve Cevre Enstitlist) kurumunun internet sayfasinda bulabilirsiniz:
www.rivm.nl/gehoorscreening. Sik sorulan sorulara verilen yanitlari da belirtilen internet
sitesinde bulabilirsiniz. Sorulariniz igin konsiltasyon biirosuna da basvurabilirsiniz.
Konstltasyon bironuzun bagh oldugu JGZ kurumunun adres ve telefon numarasini da
RIVM kurumunun internet sayfasinda bulabilirsiniz.

isitme taramasi hakkinda daha genis bilgi icin NSDSK (Hollanda isitme Engelli Cocuklar
Vakfi) kurumunu telefonla arayabilirsiniz: 020 574 59 45.

Ozelyasam

Cocugunuzda yapilan isitme taramasina ait veriler, dogum sonrasi isitme taramasi igin
dizenlenmis 6zel bir idari sistemine kaydedilir. Bu kayit JGZ kurumu tarafindan dizenle-
nir. Bu sistemin amaci, isitme testinin tim Yeni dogan cocuklara zamaninda ve taramanin
dogru sekilde yapilip yapilmadigini denetleyebilmektir.

Nihayetinde veriler Ulkesel istatistikler ve bilimsel arastirmalar icin de kullanilabilir. Bunun
icin yalnizca anonim veriler kullanilir. Yani cocugunuzun kimliginin ortaya ¢lkmamasi icin
mimkin olan her tedbir alinir. isitme testi sonuclar cocugunuzun JGZ kurumundaki dijital
dosyasinda muhafaza edilir. Anilan dijital cocuk dosyasina iliskin haklariniz, JGZ kurumu-
nun kisisel verileri koruma politikasi belgesinde bulabilirsiniz.
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004792

Bu brosir, hamileliginizin 35’inci haftasinda dogum bakim uzmani tarafindan ve cocugu-
nuzun dogumunu belediye Niifus idaresi’ne bildirmeye geldiginizde size verilir.

Belediye Niifus idareleri, dogum uzmanlari, jinekoloji uzmanlari, aile doktorlari ve diger
dogum bakim uzmanlari bu brosiriin ekstra sayilarini su internet sayfasindan siparis
edebilirler: www.rivm.nl/pns/folders-bestellen.

Halk arastirmalarini su amblemden taniyabilirsiniz:

bevolkingsonderzoek

Bu bir:

Rijksinstituut voor Volksgezondheid
en Milieu yayinidir

Postbus 1| 3720 BA Bilthoven
www.rivm.nl

RIVM kurumu tarafindan yayinlanan bu brosir, anne-babalar ve ilgili meslek grup ve érgditleri
uzmanlarinin isbirligiyle hazirlanmistir. RIVM kurumu bilgilerin aktiiel, Rolay erisebilinir, dogru ve

eksiksiz olmasina gayret gdsterir. Bu brosiiriin iceriginden dolayi hicbir hak talep edilemez.

Ocak 2013
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