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Krebsregister

Baden-Wiirttemberg

Hasta Bilgilendirme Kilavuzu

Dikkat: Bu Tiirkge gevirinin tek amaci, Baden-Wiirttemberg Kanser Kayit Merkezine bildirimde
bulunulmasi konusundaki hasta bilgilendirme islemlerini kolaylastirmaktir. Sadece kilavuzun
Almancasi hukuken baglayicidir. Dolayisiyla, hastaya kilavuzun Almancasinin verilmesi zorunludur.

Sayin Hasta;

Bir insanda kanser teshis edilmesi, o kisinin hayatini 6énemli 6lclide etkileyecek bir olaydir. Kanser
hastaliklarinin tedavisinde gegcmis yillarda ¢ok sayida gelisme kaydedilebilmistir. Diger yandan, kanser
hastaliklari konusunda heniiz cevabi olmayan birgok soru vardir. Bu nedenle, kanserin hangi sebeplerle
ve nasil olustugunun arastiriimasi ve tedavi yéntemlerinin iyilestirilmesi, ginimuzin tip arastirmacilari
ve saglk politikasinin baslica gorevleri arasinda yer almaktadir. Bu alanda yapilan calismalar
kapsaminda (lkemiz capinda Kanser Kayit Merkezleri (Krebsregister) olusturulmustur. Baden-
Wiirttemberg Kanser Kayit Merkezi; Alman Emeklilik Sigortasi Kurumu (Deutsche Rentenversicherung)
Baden-Wirttemberg Subesine bagli olan Kisisel Mahremiyet Bilrosu (Vertrauensstelle), Baden-
Wiirttemberg Hastaneler ve Rehabilitasyon-Bakim Kuruluslari Birligi (Krankenhausgesellschaft)
nezdinde faaliyet gosteren Eyalet Kliniksel Kayitlar Bilirosu (Klinische Landesregisterstelle) ve
Heidelberg'teki Alman Kanser Arastirma Merkezi (Deutsches Krebsforschungszentrum) tarafindan
ylritilen Epidemiyolojik Kanser Kayit Biriminden olusmaktadir.

Kanser Kayit Merkezinin amaglarindan biri, sizin de yardiminizla asagidaki sorulara aydinhk
getirilmesine yonelik ¢cabalara katkida bulunmaktir:

- Kanser hastaliklarinin hangi nedenlerle meydana geldigi;

- Yapilan erken teshis calismalarinin ne derecede basarili oldugu ve ne sekilde iyilestirilebilecegi; -
Kanser hastalari sayisinin zamanla ne sekilde degistigi;

- Kanser sikliginin belirli bolgelerde baska yerlere kiyasla daha yiiksek/daha nadir olup olmadig;

- Farkl tibbi kuruluslarda uygulanan teshis ve tedavi hizmetlerinin hangi kaliteye sahip oldugu;

- Kanser hastalarinin tedavi sirasinda ve sonrasinda hangi derecede yasam kalitesine sahip olduklari;

- Kanser hastaligi gecirildikten sonra hastaligin uzun vadede ne gibi bir seyir gosterdigi.
Kanser Kayit Merkezinin yukaridaki sorularin cevaplanmasina yardimci olabilmesi icin, 6grenilen tim
yeni kanser olaylarinin mimkiin oldugunca eksiksiz olarak toplanmasi ve kaydedilmesi zorunludur.
Kanser olaylarinin sadece bir kismi ile olumlu bir degerlendirme yapilmasi ancak yetersiz sonuglar
getirebilir ve hatta hi¢ sonug getirmemesi bile mimkiindir. Bu nedenle, kimlik ve hastalik verilerinizin
Kanser Kayit Merkezine iletiimesine izin vermekle siz de bir hasta olarak, kanser tedavisinin
iyilestirilmesine ve kanserle miicadele ¢abalarina 6nemli bir katkida bulunmus olacaksiniz.

Baden-Wiirttemberg Kanser Kayit Merkezine bildirim yikiimliliigii

Baden-Wirttemberg eyaletinde ylritilen kanser kayit calismalari “Baden-Wiirttemberg Eyaleti Kanser
Kayit Merkezi Yasasi”na dayalidir.
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Her doktor ve her dis hekimi (bundan sonra kisaca “doktor” olarak anilacaktir), tespit ettigi her kanser
olayini yasa geregince Baden-Wiirttemberg Kanser Kayit Merkezine bildirmekle ylkimliudir. Bu
yukimlalik, bazi belirli kanser dncesi evreleri ve birtakim iyi huylu timaérleri de kapsamina almaktadir.
Dolayiciyla bu bilgilendirme kilavuzu, sizde bulunan timor kéti huylu olmasa bile size verilecektir.

Merkeze hangi veriler aktarilir?

Kanser Kayit Merkezine aktarilan veriler; adiniz ve soyadiniz, adresiniz ve dogum tarihiniz gibi kimlik
bilgilerinizi (yani “kisisel kimlik verilerini”), sizde tespit edilen kanser hastaligi hakkinda hastalanma
tarihi, timorin vicudunuzun neresinde bulundugu ve timor cinsi ve blyukligi gibi bilgileri ve
uygulanan tedavi ile hastaligin seyri konusundaki bilgileri (yani “tibbi verileri”) kapsamaktadir.

Size ait veriler hangi sekilde islenir ve yetkisiz kullanimlardan nasil korunur?

Doktorunuz bu verileri sifreli olarak Kisisel Mahremiyet Blirosuna gonderir. Ayni zamanda, hastaya ait
kisisel kimlik verileri tibbi verilerden ayri olarak sifrelenir. Kisisel Mahremiyet Biirosu da kisisel kimlik
verilerini desifre eder, bu verilerin dogrulugunu ve isabetliligini kontrol eder ve giderlerin karsilanmasi
icin gerekli kisisel kimlik verilerini, veri koruma mevzuatina uygun olarak saglik sigortalarina (hastahk
kasalarina) aktarir. Tibbi veriler ise Kisisel Mahremiyet Blirosu tarafindan desifre edilemez.

Hasta ile ilgili veri paketinin timi Kisisel Mahremiyet Blrosu tarafindan Eyalet Kliniksel Kayitlar
Blrosuna aktarilir. Bundan Once ise, size ait kisisel kimlik verileri tekrar sifrelenir ve boylece Kayitlar
Blrosunun oraya gonderilen hastalik verilerinin hangi kisilere ait oldugunu gérememesi saglanir. Eyalet
Kliniksel Kayitlar Blirosu sadece tibbi verileri isleyebilir ve bu bilgileri kanser tedavisi ile ilgili onkolojik
kalite glivencesi calismalari kapsaminda kullanir.

Tibbi veriler ayrica Epidemiyolojik Kanser Kayit Birimine de aktarilir. Baden-Wiirttemberg eyaletindeki
kanser olaylarinin genel bir gostergesini olusturan bu birim, kendisine aktarilan tibbi verileri,
klinikepidemiyolojik arastirmalarda ve kanser hastaliklarinin erken teshisine yonelik kalite glivencesi
uygulamalarinda kullanir.

Sonunda ise tibbi veriler, Robert Koch Enstitlislinde faaliyet gbsteren ve Almanya ¢apindaki tiim kanser
kayit merkezlerinin genel bilgi bankasi olan “Ulusal Kanser Kayit Merkezi"ne (Zentrum fir
Krebsregisterdaten) génderilir.

Eger yerlesim yeriniz (oturdugunuz adres) baska bir eyalette ise veya tedaviniz baska bir eyalette
yapiliyorsa, kisisel ve tibbi verilerinizin kurumlar arasi aktarimi yasa geregince zorunludur. Gerek
verilerinizin kurumlar arasi aktarimi gerekse de verilerinizin islenmesi, ilgili eyalette gecerli olan yasal
hikiimlere uygun olarak ve veri koruma mevzuatina da kesinlikle uyularak gergeklesir.

Tedaviyi diizenleyen doktor hangi bilgileri gorebilir?

Tedavinizi diizenleyen doktorunun uygulanan tedaviler konusunda bilgi edinebilmesi ve tedavi
basarisini degerlendirerek baska tedavi yontemlerle karsilastirabilmesi icin, tedavi verilerini
doktorunuza génderme imkani sunuyoruz. Boylece doktorunuz, sahip oldugu veriler ve meslektaslari
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tarafindan aktarilan bilgiler sayesinde tedavinizin seyri konusundaki tim bilgileri hep birlikte gérerek
degerlendirebilecektir.

Hastanin itiraz hakki

Eger kisisel kimlik verilerinizin Baden-Wiirttemberg Kanser Kayit Merkezinde islenmesini kabul
etmiyorsaniz, bunu dilediginiz her zaman doktorunuza bildirebilirsiniz. Boyle bir durumda doktorunuz
itirazinizi Kanser Kayit Merkezine yapacag bildirimle birlikte gndermek zorundadir. Bunun 6tesinde,
kisisel kimlik verilerinizi daha sonra da dilediginiz her zaman Kanser Kayit Merkezinden sildirme hakkiniz
vardir. Kisisel kimlik verileriniz bu sekilde silindikten sonra, degerlendirme ve bilimsel arastirma igin
artik sadece kanser hastaligi ile ilgili tibbi verileriniz bulunacaktir. Kisisel kimlik verilerinizin silindigini
ise doktorunuz size yazil olarak bildirecektir.

Hastanin kayith veriler hakkinda bilgi edinme hakki

Sizinle ilgili hangi verilerin Kanser Kayit Merkezinde kayitli oldugu konusunda bilgi edinme hakkiniz
bulunmaktadir. Bunun igin, size bu bilgiyi aktarmasini istediginiz doktorun ismini ve adresini iceren bir
dilekceyi Kisisel Mahremiyet Blirosuna gonderiniz. Kisisel Mahremiyet Birosu ve Eyalet Kliniksel
Kayitlar Blrosu ise dilekgeniz alinir alinmaz, Kanser Kayit Merkezinde sizinle ilgili hangi verilerin kayitl
oldugunu dilek¢ede belirttiginiz doktora bildirirler. Doktorunuz da bu kayit biirolarindan gerekli bilgiyi
alir almaz, sizinle ilgili hangi verilerin Baden-Wirttemberg Kanser Kayit Merkezinde kayitl oldugunu
size bir agiklama ile birlikte bildirir. Bu bilgi edinme prosediiri sizin igin Ucretsizdir.

Kanser kayit sistemine giivenmeniz can kurtarabilir.

Hastalara uygulanan tedavi yontemlerinin etkili olup olmadigi ve belirli bir tibbi kurulusun giivenilir olup
olmadigi nasil 6grenilebilir? Kanser kayit merkezlerinin yardimci oldugu alanlardan biri, tibbi kuruluslar
tarafindan sunulan kalite seviyesinin degerlendirilmesi, mevcut eksikliklerin tespit edilmesi ve ilgili tibbi
kuruluslara kalite ve eksiklikler konusunda geri bildirimde bulunulmasidir.

Saglk arastirmalari kapsaminda yapilan bilimsel incelemelerde, 6rnegin kisisel yasam kalitesi gibi
konularda bilgi almak lizere hastalarin destegine ihtiya¢ duyulmasi ve dolayisiyla bu konuda sizinle de
irtibata gegilmesi s6z konusu olabilir. Hastalara bu tiir destek talepleri gonderilmeden 6nce elbette
yetkili Etik Komisyonundan bu konuda onay alinmistir. Bu sekilde yardimci olmayi kabul eden hastalarla
yazili olarak irtibata gececek olan kurulus ise Kisisel Mahremiyet Birosudur.

Baden-Wiirttemberg Kanser Kayit Merkezinin caligmalarina katkida bulunmanizi rica ediyoruz.

Daha ayrintili bilgi icin web sitemize g6z atiniz: https://www.krebsregister-bw.de

Sorulariniz oldugunda tabii ki asagidaki adres ve telefon numaralarindan da bizimle irtibata
gecebilirsiniz.

Krebsregister Baden-Wiirttemberg (Baden-Wiirttemberg Kanser Kayit Merkezi)

Vertrauensstelle (Kisisel Mahremiyet Biirosu)

Deutsche Rentenversicherung Baden-Wirttemberg

(Alman Emeklilik Sigortasi Kurumu Baden-Wirttemberg Subesi)
Schwindstralle 10

76135 Karlsruhe
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Tel.:+49(0)721/825-79000
e-posta: vs@drv-bw.de

Klinische Landesregisterstelle Baden-Wiirttemberg GmbH
(Eyalet Kliniksel Kayitlar Biirosu)

des Krebsregisters Baden-Wirttemberg

BirkenwaldstraRe 149

70191 Stuttgart

Tel.: +49(0)711/137909-0

e-posta: info@klr-krbw.de

Epidemiologisches Krebsregister (Epidemiyolojik Kanser Kayit Birimi)
Deutsches Krebsforschungszentrum (Alman Kanser Arastirma

Merkezi) Im Neuenheimer Feld 581
69120 Heidelberg
Tel:+49(0)6221/42-4220

e-posta: ekr-bw@dkfz-heidelberg.de
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