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Ebeveynler ve veliler icin bilgi ve araştιrmaya katιliιm onayι 
 
 
Almanya’da yeni doĝan bebeklerde doĝuştan kalp bozukluklarι prevelansι 
(PAN-Studie) 
 
 
Ebeveynler ve veliler icin bilgi 
 
 
Lütfen bu bilgiyi dikkatli okuyunuz. Doktorunuz sizinle bu araştιrma hakkιnda özel 
görüşeçektir. Doktorunuza anlamadιĝιnιz konular hakkιnda soru sorup daha ayrιntιlι bilgi 
edine bilirsiniz. 
 
Sayin veliler, 
 
Kalp bozukluklarι doĝuştan olan en yoĝun organ bozukluĝu olmasιna raĝmen, şimdiye kadar 
elimizde doĝuştan kalp bozukluklarιnιn gerçek sayιsι ve farklι kalp bozukluklarιnιn 
yoĝunluĝu hakkιnda güvenilir bilgi tabanι yoktur. 
 
Bu nedenle „Kompetenznetz Angeborene Herzfehler“ bir bilimsel araştιrma düzenliyor. 
Araştιrmanιn hedefi, kapsamlι bütün bir yιlιn içerisinde yeni doĝan kalp bozukluĝu olan 
bebekleri kayιt etmek. Böylece kalp bozukluĝunun yoĝunluĝu hakkιnda, şekil ve yöresel 
daĝιlιmι hakkιnda tesbitler edinmeyi amaclιyoruz. 
Bu toplumsal bilgiler sadece bilimsel bilanço olarak hizmet vermeyeçek, zamanla deĝişen 
hastalarιn ihtiyaçlarιna uygun hizmet planlamaya, belgeler edinmeye ve desteklemeye 
yarayaçaktιr. 
 
Bu Araştιrma Almanya çapιnda düzenleneçektir. Cok sayida çocuk kardioloji klinikleri ve 
muaynehanesi olan çocuk kardioloji uzmanlarι katιlmaktadιr. Tüm bilgiler Berlin’deki 
„Nationales Register für angeborene Herzfehler e.V.“ de toplanacaktιr. Bu kuruluş bilgi 
koruma „Datenschutz“ kurallarιna göre herseyi kayιt edip ve anonimleştirdikten sonra 
deĝerlendirme icin sorumludur. 
 
Çocuĝunuzla birlikte bu Almanya çapιnda yapιlacak yeni doĝan çocuklarda karşιlaşilan kalp 
hatalarι araştιrmasιna katιlmanιzι sizden rica ediyoruz. Bu araştιrma esnasιnda doktorunuz 
kalp hatasι diagnozu ve olabilecek başka doĝuştan hastalιklarι kayιt edecek. Ayrιça sizin 
hamileliĝiniz, doĝumunuz ve anne olduĝunuz yaşιnιz ile ilgili sorular sorup çocuĝun 
cinsiyetini, vatandaşlιĝιnι, doĝum yerini ve şimdi yaşadιĝι yeri kayιt edeçek. Bu araştιrmaya 
katιlmayι kabul ediyorsanιz, birinci şιkkι çiziniz (PAN-Studie). 
 
Eĝer gerektiĝinde tekrar bir bilimsel veya sosyal-tιbbi araştιrma yapιldιĝιnda „Nationales 
Register für angeborene Herzfehler e. V.“ tarafιndan (örneĝin bu araştιrmanιn devamι veya 
kalp hatasι olan çoçuklarιn ruhi durumu hakkιnda), sizinle özel olarak baĝlantι kurmamιza 
kabul ederseniz, ikinci şιkkι da çizerek bize onayιnιzι verebilirsiniz. 
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Katιlιm bilgileri 
 
Bu araştιrmaya katιlιm serbest. Katιlmaya onayιnιzι vermiş olsanιz bile, her an neden 
göstermeden vaz geçebilirsiniz. Tabii ki katιlma onayιnιzι vermezseniz bunun sizin için hiçbir 
desavantajι olmayacaktιr. 
 
Bu araştιrmaya katιlmakla ne size, ne hastaneye nede sigortanιza fazladan masraf 
çιkmayacaktιr.  
 
Özel bilgi koruma (Datenschutz) hakkιnda ve bu bilgilerin kullanιmι hakkιnda geniş 
bilgilendirme: 
 
Toplanan bilgilerin korunmasι ve deĝerlendirilmesi için „Nationales Register für angeborene 
Herzfehler e.V.“ yasal olarak sorumludur. „Datenschutz“ (Bilgi koruma) yasasιna 
uyulmaktadιr. Berlin ve tüm diĝer alman eyaletleri „Datenschutz ve Informationsfreiheit“  
(özel bilgi koruma ve bilgi özgürlüĝü) temsilcileri bir sonraki yazιdaki bilgi işlemini 
onayladιlar.  
 
Bilgi kayιdι: 
 
Kaliteli bilgi kayιdι için, özellikle çifte kayιt önlemek ve ileride düzenlenilecek anketler için, 
bilgileri kişisel kayιt etmek gerekiyor. Bunun icin sizin yazιlι onayιnιz gereklidir. 
Eĝer onaylarsanιz, çocuĝunuzun özel bilgileri (adι ve soyadι, doĝum tarihi, doĝum ve oturum 
yeri, çinsiyeti, vatandaşlιĝι, adressi ve komunikasyon bilgisi) ve tιbbiι bilgileri (doĝumla ve 
hamilelik süresi üzerine bilgiler, kalp hatasιnιn diagnosu ve herhangi baska hastalιklarι) 
doktorunuz tarafιndan kayιt edilecektir. 

 
Eĝer bu  açιkladιĝιmιz bilgileri kayιt etmemiz için onayιnιzι vermek istemiyorsanιz, sadece 
çocuĝunuzun cinsiyeti, doĝum tarihi, doĝum ve oturum yeri ve kalp bozukluĝu  diagnosu 
anonim bir şekilde gereken yerlere iletilecektir. 
 
Bilgi akιşι ve bilgi koruma  
 
Katιlma onayιnιz bize bilgileri gönderen doktorda kalaçaktιr. Coçuĝunuzun özel bilgileri ve 
iletişim bilgileri „Nationales Register für angeborene Herzfehler“ sorumluluĝu altιnda bir 
hasta-listesine kayιt edileçektir. Bu listeyi görme izni sadece bir kaç belirli araştιrma 
görevlisine aitdir. 
Bu bilgilerden ayrι tιbbi bilgileri (kalp hatasιnιn diagnosu, diger hastalιklarι, doĝum ve 
hamilelik süresi üzerine bilgiler, cinsiyeti, vatandaşlιĝι ve doĝum yeri) ayri bir bilgi tabanιna 
“Registrierdatenbank” kayιt edilecektir. 
Bu bilgi tabanιnda çocuĝunuzun adι ve doĝum tarihi şifreli kayιt edilecektir ve korunacaktir 
Ileride sizinle yeniden iletişime girebilmek için, şifreli bilgileri „Registerdatenbank“taki 
bilgilerle, yani sizin çocuĝunuzun kişisel bilgileri ve tιbbi bilgileri bir araya getirme imkanι, 
sadece „Nationales Register für angeborene Herzfehler e.V“. tarafιndan özel seçilmiş ve 
sukunete yeminli kişilere verilecektir. 
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Bilgi deĝerlendirme 
 
Çocuĝunuzun bilgilerini yanlιz bu derlemede çalιşan, sukunete meçbur olan personelimiz 
kullanabilir. Bilgiler yabancι kişiler tarafιndan kullanιlmamasι için korunulmaktadιrlar. 
Bilgilerin deĝerlendirilmesi ve açιklanmasι yanlιz anonim şekilde olacaktιr, sizinle ve 
çoçuĝunuzla hiçbir baĝlantι olmayacaktιr. 
 
Bilgi hafιzasι ve bilgi silme 
 
Kayιt edilmiş hasta bilgileri (yukarιda) ve „Registerdatenbank“ taki bilgiler uzun vadeli 
hafιzaya alιnacaktιr. Çocuĝunuzdan en geç 18. yaşιnι doldurduĝunda bilgilerini bilgi 
tabanιmιzda tutabilmek için.izin alιnacaktιr. 
 
Her an bilgilerin kullanιlmasιnι iptal edebilirsiniz. Bu durumda çocuĝunuzla ilgili herhangi 
bir bilgi toplanιlmayacak ve kayιt edilmiş özel bilgileri ve ona ait şifre tamamiyla silinecektir. 
Sizin isteĝinize baĝlι, o zamana kadar bu derleme kapsamιnda toplanιlan bütün bilgiler size 
açιklanaçaktιr. 
 
Sorularιnιzιn devamι için sizi aydιnlatan doktorunuzala yada aşaĝdakι adressle baĝlantιya 
geçin: 
 
Dr. Gerda Schwedler 
Kompetenznetz Angeborene Herzfehler 
Augustenburger Platz 1 
13353 Berlin 
Tel.  030 450-576775 
                           -773 
Fax. 030 450-576972 
E-mail: schwedler@kompetenznetz-ahf.de 
 
 
Yukarιdaki bilgileri okuduysanιz, anladιysanιz ve derlemeye katιlmaya raĝzιysanιz, sizden 
ricamιz, şahsi bilgi derlemeye imzanιzla onayιnιzι vermeniz ve ankete katιlmanιz. Onay 
kaĝιtlarι ekte bulunmakatadιr. 
 
Çocuĝunuza ve size en güzel dileklerimizi sunarιz! 
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Ebeveynler ve veliler icin bilgi ve araştιrmaya katιliιm onayι 
 
 
Almanya’da yeni doĝan bebeklerde doĝuştan kalp bozukluklarι prevelansi 
(PAN-Studie) 
 
 
Katιlιm onayι 
(hasta da kalacak) 
 
 
 
 
Almanya’da yeni doĝan bebeklerde doĝuştan kalp bozukluĝu hakkιndaki derlemenin içeriĝi 
ve nedeni hakkιnda yeterince bilgilendirildim. Bu nedenle bana ebeveynler veya veliler için 
bilgi yazιsι verildi. Bu yazιyι anladιm ve soru sormak için yeterince imkânιm oldu. 
 
 
 
 
 
 
O Ben/Biz bilgilendirme yazιsιnda anlatιlan özel bilgilerin aktarιlmasιnι ve kayιdιnι 

kabul ediyorum/ediyoruz. Ayrιca anonimleştirilmis bilgilerin değerlendirilmesini 
kabul ediyorum/ediyoruz. (PAN-Studie). 

 
O Das „Nationale Register für angeborene Herzfehler e.V.“ ileride başka araştιrmalar 

için benimle/ bizimle iletişime girebilir. 
 
 
 
 
 
............................................................  .................................................................. 
Hastanιn adι- ve soyadι     Doğum tarihi 
 
 
........................     ................................................................... 
Yer/ Tarih      Veli imzasι 
 
 
 
 
........................     .................................................................... 
Yer/ Tarih      Doktor imzasι ve damgasι 

        



     

  Seite 5 von 5 

 
Ebeveynler ve veliler icin bilgi ve araştιrmaya katιliιm onayι 
 
 
Almanya’da yeni doĝan bebeklerde doĝuştan kalp bozukluklarι prevelansi 
(PAN-Studie) 
 
 
Katιlιm onayι 
(doktorda kalacak) 
 
 
 
 
Almanya’da yeni doĝan bebeklerde doĝuştan kalp bozukluĝu hakkιndaki derlemenin içeriĝi 
ve nedeni hakkιnda yeterinçe bilgilendirildim. Bu nedenle bana ebeveynler veya veliler icin 
bilgi yazιsι verildi. Bu yazιyι anladιm ve soru sormak için yeterince imkanιm oldu. 
 
 
 
 
 
 
O Ben/Biz bilgilendirme yazιsιnda anlatιlan özel bilgilerin aktarιlmasιnι ve kayιdιnι 

kâbul ediyorum/ediyoruz. Ayrιca anonimleştirilmis bilgilerin değerlendirilmesini 
kabul ediyorum/ediyoruz. (PAN-Studie). 

 
O Das „Nationale Register für angeborene Herzfehler e.V.“ ileride başka araştιrmalar 

için benimle/ bizimle iletişime girebilir. 
 
 
 
 
 
............................................................  .................................................................. 
Hastanιn adι- ve soyadι     Doğum tarihi 
 
 
........................     ................................................................... 
Yer/ Tarih      Veli imzasι 
 
 
 
 
........................     .................................................................... 
Yer/ Tarih      Doktor imzasι ve damgasι 
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