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Hasta verilerinin Kuzey Ren Vestfalya LKRINRW

Eyalet i Kanser Verileri Kayit Merkezine génde-
rilmesinden énce hasta bilgilendirme brostri

Sayin Hasta,

Doktorunuz, tedaviniz ile ilgili yeni kanser teshisleri ve verilerini Kuzey Ren Vestfalya Eyaleti Kanser Veri Kayit Mer-
kezine bildirmek ve bu bildirimi yaptigina dair size bilgi vermekle kanunen yukimludir* Hazirlanmis olan bu Hasta
Bilgilendirme Brosuru, Kuzey Ren Vestfalya Eyaleti Kanser Veri Kayit Merkezinin gérevleri ve amaci, sahsiniz ile ilgili
toplanan bilgilerin kullanimi ve islenmesi, itiraz ve bilgi edinme hakkiniz ile ilgili konularda bilgiler igerir.

Kuzey Ren Vestfalya Eyaleti Kanser Veri Kayit Merkezinin gérevleri nelerdir?

Almanya‘daki tim eyaletlere tedavi edilen hastalar ile ilgili kanser kayit sistemi ve sicil kurma ytkamlulagu getiren
kanun cercevesinde 2016 yilinda Kuzey Ren Vestfalya Eyaleti Kanser Veri Kayit Merkezi (LKR NRW) kurulmustur.
Bu merkez Kuzey Ren Vestfalya Eyaleti Saglik Bakanhgi tarafindan kanser teshisleri ve tedavileri hakkinda bilgi
toplamakla gérevilendirilmistir. Toplanan bu bilgiler tedaviyi ylrtten doktorlar ve bilimsel arastirma kurumlarinin
kullanimina sunulacaktir. Bu uygulamanin tst dlizeydeki amaci hastalara verilen hizmet kalitesinin iyilestirilmesi
ve basaril sonuglanan kanser terapilerini daha iyi saptamaktir.

Kuzey Ren Vestfalya Eyaleti Kanser Veri Kayit Merkezi kanser hastaliklari ile ilgili verileri
neden topluyor?

Son yillarda birgok kanser hastaliginin tedavi edilme sansi yiikseldi. Hastalik ve tedavi ile ilgili ne kadar ¢ok bilgi
toplanirsa edinilen tecribelere ve verilere gére kanser terapisini iyilestirme sansi da o kadar yukselir. Tedavi sure-
cinde iletisimde oldugunuz butiun doktorlar Kuzey Ren Vestfalya Eyaleti Kanser Veri Kayit Merkezinde sahsiniz ile
ilgili toplanmis ve kaydedilmis butun bilgileri gérebilir. Béylece baska bir adrese tasindiginizda veya doktorunuzu
degistirdiginizde bu size bluytk avantaj saglayacaktir.

Doktorunuz Kuzey Ren Vestfalya Eyaleti Kanser Veri Kayit Merkezine hangi bilgileri génderir?

1. Tibbi veriler 2. Kisisel veriler
» Teshis tarihi * Adiniz soyadiniz
» Teshisi emniyete alma turt * Dogum tarihi
e Tumortn tard, bulundugu yer ve durumu » Cinsiyet
« Olasi tum yan etkileri ile birlikte terapinin tura, » Adres
baslangic tarihi, stiresi ve sonucu » Saglik sigortasi bilgileri
* Hastaligin seyri » Uyrugunuz

Verileriniz nasil korunur?

Verilerinizin korunmasi Kuzey Ren Vestfalya Eyaleti Kanser Veri Kayit Merkezi icin buyiak 6nem tasir. Hangi verile-
rin toplaniimasina izin verildigi ve bunlarin nasil korunacagi kanun ile dizenlenmistir*, Bu nedenle doktorunuzun
Kuzey Ren Vestfalya Eyaleti Kanser Veri Kayit Merkezine génderecegi bilgilerin G¢linct ve yetkili olmayan kisiler
tarafindan gortulmesi mamkun degildir. Ayni sekilde verilerin kaydedilmesinde de veri glvenligine buyik énem
verilir: Butun veriler ¢coklu sistemle yetkili olmayan kisilerin erisimine karsi korunmustur. Bunun disinda tibbi ve
kisisel bilgiler birbirlerinden ayri olarak kaydedilir. Veri kayit stirecinin tim safhalarinda 6zel hayatiniza dair bilgiler
guvence altina alinmistir. Kuzey Ren Vestfalya Eyaleti Veri Koruma ve Bilgi Serbestligi Eyalet Gorevlisi, kanunen
duzenlenen veri givenligi hukimlerini kontrol etmis ve uygun bulmustur.

Verileriniz hangi amac icin kullanihr?

Kuzey Ren Vestfalya Eyaleti Kanser Veri Kayit Merkezinde kaydedilen verileriniz ilk etapta, hastaliginizin tedavisi
boyunca hizmet aldiginiz doktorlar igin cok énemli bilgilerdir. Bunun disinda bu veriler birgok arastirma projelerinde
kullanilarak kanser hastalarinin aldiklari tibbi hizmetleri iyilestirmeye yarar. Bunun icin arastirma yapacak gorev-
liler veya bilim insanlari Kuzey Ren Vestfalya Eyaleti Kanser Veri Kayit Merkezine basvuruda bulunarak bu verilere
erisim izni isteyebilir. Basvuruyu yaparken yapacaklari arastirma projesinin, kanser hastalarinin erken teshisi veya
tedavisine muhtemelen 6nemli ve ciddi katki saglayacagini tahmin ettiklerini bildireceklerdir. Ayrica arastirmanin,



LKRINRW

Kuzey Ren Vestfalya Eyaleti Kanser Veri Kayit Merkezinde kayitl veriler olmaksizin miimkuin olmayacagini veya
en azindan ¢ok zor olacagini da agiklamak zorundadirlar. Arastirma gorevlileri veya bilim insanlarinin yaptiklari bu
basvuru Kuzey Ren Vestfalya Eyaleti Kanser Veri Kayit Merkezinin Bilim Komisyonu ve danisma kurulu tarafindan
gorusulur ve degerlendirilir. Danisma kurulu Gyeleri hasta yardim organizasyonlari, saglik sigortalari ve doktor-
lar birliginden olusur. Buna karsilik Bilim Komisyonu ise kanser arastirma merkezlerinde gorevli ylksek dizey bi-
lim insanlarindan olusur. Bazi arastirma projelerinde Kuzey Ren Vestfalya Eyaleti Kanser Veri Kayit Merkezinde
kayith bilgilerin disinda baska bilgilere de gerek duyulabilir. Bu bilgiler 6rnegin belirli bir kanser terapisinin yasam
kalitesini nasil etkiledigi arastirilacaginda gereklidir. Bu gibi durumlarda Kuzey Ren Vestfalya Eyaleti Kanser Veri
Kayit Merkezi size yazili olarak basvurarak, kisisel ve tibbi bilgilerinizin ilgili arastirma kurumlarina aktariimasini
kabul edip etmediginiz soracaktir. Bilgileriniz ancak siz kesin olarak kabul ettiginizde ilgili arastirma kurumlarina
aktarilacaktir ve bilgileriniz, sadece bilgi talebinde bulunan arastirma kurumlarina verilecektir. Arastirma kurumu
bunun Gzerine direkt olarak sizinle irtibata gececek ve 6rnegin soru formlari gonderecektir.

Ne gibi itiraz haklariniz vardir?

Kanser tedavinizin tim sureci boyunca doktorunuzun bilgilerinizi gérmesini veya Kuzey Ren Vestfalya Eyaleti Kan-
ser Veri Kayit Merkezinin bir arastirma projesi i¢in bilgilerinizi arastirma kurumlarina vermek igin size basvurmasini
istemediginizde yasal itiraz hakkinizi* kullanabilirsiniz. Bilgilerinizin gértlmesi ve iletiimesine itiraz etmeniz du-
rumunda tanimlama sifresi olusturulmaz ve kaydedilmez. Bu demektir ki, adiniz, adresiniz ve sigorta bilgileriniz,
tedavi masraflarinizin ilgili sigorta tarafindan édenmesinden sonra Kuzey Ren Vestfalya Eyaleti Kanser Veri Kayit
Merkezi tarafindan sadece bir numara olarak kaydedilir ve acik bilgileriniz tekrar olusturulamaz. itiraz talebinizi
tedavinizi ytriten doktorunuza yapabilir veya direkt olarak Kuzey Ren Vestfalya Eyaleti Kanser Veri Kayit Merke-
zine génderebilirsiniz. S6z konusu tanimlama sifresinin olusturulmasina yapacaginiz itiraz her zaman sizin ser-
best olarak vereceginiz bir karardir. Bu konuda sadece, kanser hastalari ile birebir yapilan arastirmalarin hastalara
verilen hizmet kalitesini iyilestirmede buyuk katki sagladigini da unutmamaniz gerekir. Erken tani ¢alismalarinin
gelistirilmesi ve kanser hastalarina verilecek tibbi hizmetlerin iyilestirilmesi konusu Kuzey Ren Vestfalya Eyaleti
Kanser Veri Kayit Merkezinin Ust diizey amaci oldugundan, hastanin bu bilgilerin toplanmasi ve kullaniimasini iti-
raz etmesi halinde de hastanin tibbi ve kisisel bilgileri ilgili merkeze bildirilir. Adiniz soyadiniz, adresiniz ve saglik
sigortasi bilgileriniz bildirim sonrasinda faturalandirma islemleri igin gereklidir. Faturalandirma isleminden sonra
adiniz soyadiniz, dogum tarihiniz ve diger kimlik bilgilerinizden sadece bir numara olusturulur. Kuzey Ren Vest-
falya Eyaleti Kanser Veri Kayit Merkezi bu numara ile, sahsiniz ile ilgili ileride yapilacak bildirimleri eslestirebilir.
Gunamuzde gecerli teknolojilere goére olusturulan bu numaradan adiniz soyadiniz ve diger kimlik bilgilerinizin or-
taya cikarilmasi mamkan degildir. Sahsiniza ait bilgilerden sadece kanser hastaliginin olusmasi, kanser tedavisi ve
tedavi kalitesi ile ilgili istatistiksel bilgiler olusturulabilir. Bilimsel arastirmalara katilim ve 6zellikle doktorunuzun
Kuzey Ren Vestfalya Eyaleti Kanser Veri Kayit Merkezinde kayith tedavi sureci ile ilgili bilgileri gérebilmesi artik
mUmkin olmayacaktir.

Hangi bilgi edinme haklariniz vardir?

Dogal olarak Kuzey Ren Vestfalya Eyaleti Kanser Veri Kayit Merkezinde sahsiniz ile ilgili hangi bilgilerin kayitl
oldugunu bilme hakkiniz vardir. Bu konuda bilgi edinmek icin, asagidaki bilgiler ile birlikte bilgi edinme basvurunuzu
Kuzey Ren Vestfalya Eyaleti Kanser Veri Kayit Merkezine gdnderebilirsiniz:

» Guncel (ve muhtemel 6nceki) adiniz ve soyadiniz, » Saglik sigortanizin adi
» Dogum tarihi ve yeri « Sigorta numaraniz
» Guncel ve dnceki ikamet adresleriniz « imzaniz

 Kimlik veya pasaportunuzun fotokopisi

Kuzey Ren Vestfalya Eyaletinde kanser verilerinin kaydi Landeskrebsregister NRW gGmbH
hakkinda ayrintili bilgi icin: www.krebsregister.nrw.de Datenannahmestelle
sayfasini ziyaret edebilirsiniz Gesundheitscampus 10
Kuzey Ren Vestfalya Eyaleti K Veri Kayit Merk I 44801 Bochum
* Kuzey Ren Vestfalya Eyaleti Kanser Veri Kayit Merkezinin yasa . .
dayanagi Kuzey Ren Vestfalya Eyaleti Kanser Veri Kayit kanunudur 10234 54509-111 (merkeZI Servis numaraSI)

(LKRG NRW). Bu kanun ile ilgili ayrintili bilgileri Kuzey Ren Vestfalya I 0234 54509-199
Eyaleti Kanser Veri Kayit Merkezinin web sayfasinda inceleyebilirsiniz.  E-Mail: patienten@krebsregister.nrw.de

Kanser veri kaydi veya diger konularda dilekleriniz oldugunda memnuniyetle, asagida iletisim bilgileri aciklanan
merkezimize basvurabilirsiniz.



