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Hastalara yonelik
bilgiler




Bilim son yillarda kanserin
tedavisinde ve iyilestirilmesin-
de blyik ilerlemeler kaydetti.
Siz ve ayni zamanda aileniz

icin kanser hastaliginin teshisi
hayatinizda bir donim noktasi
anlamina gelir.

Teshisinizde yalniz degilsiniz:
Tedavinizi gerceklestiren doktor-
lariniz, bilim adamlari ve saghk
politikacilari kanser hastalarinin tedavisini daha da
iyilestirmek icin yogun ¢alismalar ylritmektedir.

Tuam federal eyaletler yasal olarak tedavi ile ilgili
(klinik) kanser kayit merkezleri kurmakla yukamli-
dir. Kanser kayit merkezlerinin verileri ilgili federal
eyaletteki kanser sikligi ve dagilimi, ayrica tedaviler
ve hastalik strecleri hakkinda bilgi verir.

Ayrica veriler, kanser hastaliklarinin sebeplerine
yonelik arastirmada ve erken teshis dnlemlerinin de-
gerlendirilmesinde ve planlanmasinda yardimci olur.
Bunun yani sira yerlesik kanser tedavisi yontemlerinin
iyilestirilmesine ve yeni kanser tedavisi yontemlerinin
gelistirilmesine hizmet eder. Bunun diginda tedavi kali-
tesini degerlendirmeye ve iyilesme potansiyelini tespit
etmeye yardimci olurlar.

Bavyera Kanser Kayit Merkezini (Bayerisches Krebs-
register) yoneten Bavyera Saglik ve Gida Glvenligi
Kurumu (Bayerisches Landesamt flir Gesundheit und
Lebensmittelsicherheit), Bavyera Kanser Kayit Merke-
zinde (Bayerisches Krebsregister) kayitla elde edecegi-
niz avantajlar ve tabii ki haklariniz, bildirim proseduru
ve irtibat kisileriniz hakkinda sizi bilgilendirmek istiyor.

Verilerinizin kaydedilmesine ydnelik onayinizla kanser-
le micadeleye 6nemli bir katkida bulunacaksiniz. Bu
nedenle desteginizi rica ediyoruz.

b by

Prof. Dr. med. Andreas Zapf

Bavyera Saglik ve Gida Glvenligi Kurumu (Bayerisches
Landesamt fir Gesundheit und Lebensmittelsicherheit) Baskani
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Kanser kaydinin yararlan

Tedavime katilan tiim doktorlar eksiksiz olarak
hastaligim hakkinda bilgi sahibi olabilir ve kendi
aralarinda gorusebilirler.

Verilerim, tedavimin kalite gliven
cesi icin degerli bir temeldir.

Verileri kanser kaydi kapsaminda kaydedilen tim

hastalarin tedavisinde edinilen deneyimler tedavi-
me katilan doktorlara aciktir. Benim tedavimde de
bundan faydalanilabilir.

Tedavimi gerceklestiren doktorlar, tedavimin bana
en uygun sekilde uyarlanabilmesi ve gozlemlene-
bilmesi icin has

taligima dair mevcut veriler araciligiyla diger uz-
man doktorlara danisabilirler.

"Genis kapsamli kanser kaydi
kanser hastalarinin tedavisi igin
¢ok onemlidir. Saglikla ilgili
bilgilerin diizenli olarak degerlen-
dirilmesiyle tedaviyi gerceklesti-
ren doktorlar ve bilim adamlari
kanser hastalarinin halihazirdaki
tedavi durumuna dair objektif be-
yanda bulunabilir ve erken teshis
onlemlerini daha iyi degerlendirebilirler. Boylelikle
kanser kaydi arastirmalarin devami icin bilimsel temel
olusturur ve uzun vadede tedavide kalitenin iyilestiril-
mesine katkida bulunur."

Prof. Dr. med. Glinter Schlimok

Bavyera Kanser Dernegi (Bayerische Krebsgesellschaft e.V.)
Baskani

www.lgl.bayern.de



Haklarim Verilerim

Kaydedilen veriler lilke capinda standarttir ve asagi-
daki bilgileri kapsamaktadir:

LGL'den verilerimin kaydedilip kaydedilmedigini
veya hangi verilerin kaydedildigini 6grenme hakkina
her zaman sahibim. Bu hak, son on yil icerisinde veri
talebi yapilip yapilmadigina ve varsa kim tarafindan
yapildigina dair bilgileri de kapsamaktadir. On yil
sonra veri taleplerine dair protokol silinir.

Her zaman yazili olarak — ya dogrudan Bavyera Kan-
ser Kayit Merkezinin (Bayerisches Krebsregister) em-
niyet birimine ya da doktorum vasitasiyla — daha 6nce
kaydedilen ve gelecekte bildirilecek kimlik bilgilerimin
(ad, adres, saglik sigortasi numarasi) daimi olarak
kaydedilmesine itiraz etme hakkina sahibim. Kimlik
bilgilerim, tutulmalarini zorunlu kilan kalite giivence-
si, faturalandirma veya diger yasal gereklilikler amacg-
laryla artik gerekli olmadiginda farkli adlandirilir. Bu,

Soyadi, adlari, daha 6nceki adlari
Adresler

Saglik sigortasi numarasi

Dogum tarihi, cinsiyet

Teshis, timaorun yeri ve yayilmasi
Teshis tarihi

Teshis guvenliginin tird

Terapinin tlrd, baslangici, stiresi ve sonucu

sahsen isim olarak artik taninmayacagim anlamina
gelir. Kanser kayit yikiimliligune tabi olarak bildi-
rilen ve kanser hastaliklariyla ilgili olarak gelecekte
bildirilmesi gereken verilerim ise itirazimdan sonra
bile anonimlestirilmis bir formda degerlendirmeler
icin daimi olarak tutulur.

Hastaligin seyri
Yasamsal durum

Bildirimde bulunan kurum

Talebiniz tzere bildirimlerin icerigi tarafiniza
bildirilebilir.

Aciklamalar

Bavyera Kanser KayitYasasi (Bayerisches Krebsregistergesetz) uyarinca doktorlar, kanser hastaliklarini Bavyera
Kanser Kayit Merkezine (Bayerisches Krebsregister) bildirmekle ylkimltdur. Kanser hastaliklarinin gériilmesine

ve hastalarin tedavisine dair glivenilir beyanda bulunabilmek icin eksiksiz kayit alinmasi zorunludur. Hastalik stre-
cinin sadece bir bolimiinin, 6rnegin 6zellikle iyi seyreden bolimiinin bildirilmesi amaca hizmet etmemektedir.

Bu durum tedaviye dair yanlis bir izlenime yol agabilir ve arastirmaya ve tedavi imkanlarinin iyilestiriimesine olum-
suz etki edebilir.

Kimlik bilgilerinizin kalici olarak kaydedilmesine itiraz edebilirsiniz, ancak avantajlarindan fayda

lanamazsiniz. Tedaviyi gergeklestiren doktorlarin kendi aralarinda gorus alisverisi icin veya timor konferanslari
kapsaminda kanser kayit merkezinde bulunan verilere erisimleri yoktur. Kendileri kayit merkezinde tutulan tibbi
verilere dair bilgi edinemezler. Bavyera Kanser Kayit Merkezi (Bayerisches Krebsregister) calisanlari aragtirma pro-
jelerine katilm onayinizi (6rnegin yeni tedavilerin gelistirilmesi gibi) sormak igin sizinle iletisime gecemez.



Veri koruma

Bavyera Kanser Kayit Merkezinde (Bayerisches Kreb-
sregister) veriler ¢ok gizli islenir ve tibbi gozetime
tabidir. Bavyera Kanser Kayit Merkezinin faaliyeti,
Bavyera veri koruma eyalet sorumlusu tarafindan
kontrol edilmektedir. Verilerin korunmasina yonelik
teknik ve organizasyonel dnlemler en glincel glivenlik
standartlarina dayanan bir veri koruma konseptine
karsilik gelir. Bolgesel merkezlerin kimlik bilgilerinizi
veri girisinden sonra tibbi verilerden ayirmasi da
buna dahildir. Kimlik bilgileriniz kanser kayit mer-
kezinin emniyet biriminde kalmaya devam eder.
Burada hastanin dogumundan sonra 120 yila kadar
ve O0liminden sonra 15 yila kadar tutulur ve ardindan
silinir. Verilerin kalite glivencesi ve arastirma amacglari
icin kullanimi ancak yasal olarak 6ngorilen kati kosul-
lara bagh olarak gerceklesir.

Degerlendirmeler igin esasen sadece farkli ad ve-
rilmis veya anonimlestirilmis veriler kullanilir.

Ozel arastirma projeleri igin isminiz gerekirse, her
seferinde 6nceden onayiniz istenir. Bunun disinda
kimlik bilgileri sadece veri bakimi, tedavinizi ger-
ceklestiren doktorlara bilgi verme ve faturalandirma
amaciyla kullanilir.

Yasal dayanaklar

7 Mart 2017 tarihli Bavyera Kanser KayitYasasi
(Bayerisches Krebsregistergesetz) (BayKRegG)

3 Nisan 2013 tarihli Kanser ErkenTeshis ve Kayit
Yasasi (Krebsfriherkennungs- und -registerge-
setz) (KFRG)

irtibat kisilerim

Bavyera Saglik ve Gida Giivenligi Kurumu
(Bayerisches Landesamt fiir Gesundheit und
Lebensmittelsicherheit) (LGL)

Bavyera Kanser Kayit Merkezi Emniyet Birimi
(Vertrauensstelle des Bayerischen Krebsregisters)
Schweinauer Hauptstr. 80, 90441 Nirnberg

Tel. 09131 6808-2887, Faks 09131 6808-2906
vertrauensstelle-krebsregister @lgl.bayern.de

Bavyera Saglik ve Gida Giivenligi Kurumu
(Bayerisches Landesamt fiir Gesundheit und
Lebensmittelsicherheit) (LGL)

Kanser ErkenTeshis ve Kayit Merkezi Birimi
(Zentralstelle fur Krebsfriherkennung und
Krebsregistrierung) (ZKFR)

Schweinauer Hauptstr. 80, 90441 Nirnberg
Tel. 09131 6808-2920, Faks 09131 6808-2905
zkfr@Igl.bayern.de

Bavyera Kanser Kayit Merkezi>nin bolgesel merkezleri
Boélgesel birimleri asagida belirtilen yerlerde bulabilirsi-
niz:
Augsburg (Schwaben igin)
Tel. 09131 6808-4610, Faks 09131 6808-4639
krebsregister-augsburg@lgl.bayern.de
Bayreuth (Oberfranken igin)
Tel. 09131 6808-3010, Faks 09131 6808-3039
krebsregister-bayreuth@Igl.bayern.de

Erlangen (Mittelfranken igin)
Tel. 09131 6808-2803, Faks 09131 6808-2828
krebsregister-erlangen@Igl.bayern.de

Munih (Oberbayern ve Landshut igin)
Tel. 089 4400-74752, Faks 089 4400-74753
tumor@ibe.med.uni-muenchen.de

Regensburg (Oberpfalz ve Niederbayern igin —
Landshut harig)
Tel. 0941 943-1803, Faks 0941 943-1802
zentrum.tumor@ukr.de

Wirzburg (Unterfranken igin)
Tel. 09131 6808 -7010, Faks 09131 6808 -7039
krebsregister-wuerzburg @lgl.bayern.de

www.krebsregister.bayern.de
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Bildirim proseduru ve bildirim yontemi

Hastanelerdeki ve muayenehanelerdeki doktorlar
ve dis doktorlari kimlik bilgilerini ve teshis, tedavi
ve tedavi sonrasi bakimla ilgili tibbi verileri kanser
kayit merkezinin yetkili bolgesel merkezine bildirir.
Patologlar ayrica doku inceleme sonuclarini da
bildirir. Erken formlari dahil olmak tzere tim kotu
huylu yeni olusumlar ve merkezi sinir sisteminin iyi
huylu tiim®érleri toplanir.

Bolgesel merkezler verileri teslim alir, verilerin
tutarlihgini ve eksik olup olmadigini kontrol eder.
Tibbi verileri kimlik bilgilerinden ayirirlar. Emniyet
birimi bu kimlik bilgilerini korur ve degerlendirme-
ler icin bunlara farkli adlar verir. Bolgesel merkezle-
rin ¢alisanlari kimlik bilgilerine ancak gerektiginde
veri bakimi, yeni bildirimler eklenmesi ve bildirim
sahibine tedavi ile ilgili geri bildirim amaciyla
erigebilirler. Bolgesel merkezlerde tedavi surecleriy-
le ve kalite gtivenceyle ilgili olarak bildirim sahiple-
rine de iletilen bolgesel degerlendirmeler yapilir.

Kanser ErkenTeshis ve Kayit (Krebsfriiherkennung
und Krebsregistrierung) (ZKFR) Merkezi Birimi,
kayit merkezi olarak verilerin bir araya getirilmesi,
Bavyera capinda degerlendirilmesi ve rapor olustur-
ma gibi eyalet genelindeki gorevlerden sorumludur.
Merkez birimi, sadece burada kalici olarak analizler
ve raporlar icin muhafaza edilen ve farkl ad verilen
tibbi verileri alir.

ZKFR, yilda bir kere farkli adlandirilan epideyolojik
verileri eyaletler Ustli degerlendirme igin Berlin'
deki Robert Koch Enstitlisi'ne ve sadece anonim-
lestirilen klinik verileri ve tedavi verilerini Federal

Ortak Komite'ye (Gemeinsamer Bundesausschuss)
(GBA), Yasal Saglik Sigortalari Cati Dernegi'ne ve
arastirma kuruluslarina ve Avrupa ve Uluslararasi
Kanser Kayit Merkezleri Agi'na (ENCR/IACR)
gonderir.

Hastaneler, doktor ve dis doktoru
muayenehaneleri, doktorlar, dis doktorlari

Bildirimler
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Tedavi
ile ilgili

A

geri bildirimler

4

Genel bakis-
i lar, degerlen-
dirmeler

Bavyera Saglik ve Gida Glivenligi Kurumu (BayAerisches
Landesamt flir Gesundheit und Lebensmittelsicherheit)
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Farkli adlandirilan tibbi veriler

Kanser Erken Teshis ve Kayit Merkezi Birimi (ZKFR)
(Zentralstelle fiir Krebsfritherkennung und

Krebsregistrierung)

Eyalet capinda verilerin bir araya getirilmesi,klinik-e-
pidemiyolojik eyalet degerlendirmeleri, diizenli rapor

olusturma

Kanser Verileri
Kayit Merkezi
Robert Koch Enstiti-
su'nde

Ulke ¢apinda epi-
demiyolojik veriler

Federal Ortak Komite
ve Yasal Saglik Sigor-
talan Cati Dernegi
Ulke ¢apinda klinik
kalite glivence verileri
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Uluslararasi
Kanser Kayit
Merkezi Agi
Uluslararasi
genel bakislar ve
arastirmalar

Federal kuruluslar, arastirma kuruluslari




Daha iyi okunabilmesi igin bazi sahis tanimlarinda
kadin formunu kullanmaktan kagindik. Tabii ki bu
durumlarda kadinlar ve erkekler esit sekilde
kastedilmistir.

www.lgl.bayern.de
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Bu basili bros(ir Bavyera eyalet yonetiminin kamuoyu calismasi kapsaminda Ucretsiz olarak yayinlan-
maktadir. Bir secimden 6nceki bes aylik zaman dilimi icerisinde partiler, se¢im kampanyasi yirtenler ve
secim yardimcilari tarafindan segim kampanyasi amaciyla kullanilamaz. Bu durum eyalet meclisi, Federal
meclis, belediye ve Avrupa secimleri icin gecerlidir. Bu zaman zarfinda 6zellikle secim etkinliklerinde,
partilerin bilgi stantlarinda dagitiimasi, parti politikasina yonelik bilgilerin ve reklam malzemelerinin igine
konulmasi, (stline basilmasi ve yapistiriimasi amaci disinda kullanim sayilir. Ayni sekilde se¢im reklami
amaciyla (iclincl sahislara veriimesi de yasaktir. Yakinda gerceklesecek bir secimle zamansal bir ilgisi
olmasa da basili bros(r, hikkiimet partizanligi olarak munferit politik gruplarin lehine anlasilabilecek bir
sekilde kullanilamaz. Basili brosuriin partilerin kendi Uyelerini bilgilendirmesi amaciyla kullaniimasina

izin verilmistir. Bu yayin telif hakki acisindan korunmaktadir, ancak yayinin tamamen veya kismen
yayimlanarak degerlendirilmesi acik¢a kabul edilmektedir. Litfen mimkinse sizi dijital icerik verileriyle
ve ¢ogaltma haklarinin saglanmasinda destekleyen yayinci ile iletisime gegin. Tim haklari sakhidir.
Broslir Ucretsiz olarak verilir, para karsiliginda her tiir dagitimi yasaktir. Bu brosur biyiik bir 6zenle
hazirlanmistir. Ancak yine de dogruluguna ve eksiksizligine dair garanti verilemez. Harici internet kam-
panyalarinin iceriginden sorumlu degiliz.

BAYERN | DIREKT (izerinden Bavyera eyalet yonetimine dogrudan erisebilirsiniz.
089 122220 numarali telefondan veya direkt@bayern.de e-posta adresinden bilgi
malzemesi ve brosirler, glincel konular ve internet kaynaklari hakkinda maltimat
ve Bavyera eyalet yonetimindeki resmi makamlara, yetkili birimlere ve irtibat

waeYyER'y P\I‘Bs%(zl— kisilerinize dair bilgi alabilirsiniz.
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