KVALITETSREGISTER SVENSKA BARNCANCERREGISTRET
[Kalite giivenligi icin isve¢ Kanserli Cocuk Hasta Kayitlari]

ISVEC KANSERLI COCUK HASTA KAYITLARINA RAPOR EDILECEK
BILGILERIN BUNDAN SONRA NASIL YAPILACAG! HAKKINDA BILGI

Bu bilgiler isvec Kanserli Cocuk Hasta Kayitlari'na gecmis bir hastalik nedeni ile
tedavi goren ya da gormiis olanlar ilgilendirmektedir. Hastalik tanis1 konduktan
sonra bakiminizdan sorumlu kisiye bu konuda bilgi verildi. Simdi artik riistiiniizii
ispat ettiginize gore bu konudaki bilgilerinizi giincellemek ve nelerin kayda gectigi
konusunda size bilgi vermek istiyoruz.

Isvec Kanserli Cocuk Hasta Kayitlarr’na gecmis bilgilerinizin kayitlarda
kalmasini kabul ediyorsaniz herhangi bir sey yapmaniz gerekmiyor.

Isvec Kanserli Cocuk Hasta Kayitlar’min amact hakkinda daha fazla bilgi edinmek
isterseniz liitfen asagida bir araya getirilmis bilgileri okuyun.

Isvec’te mevcut alt1 adet cocuk kanserli merkezi hasta bakimindan sorumlu oldugu ve
egitim verdigi gibi kapsamli bir arastirma ve gelistirme ¢alismasi da yapmaktadir. Bu
calismalarin bir parcasi olarak hastaliginiza dair bilgi ve yapilan tedaviler, Isvec
Kanserli Cocuk Hasta Kayitlari'na gecer.

Tedaviyi uzun vadede degerlendirebilmek icin bu kayitlar araciligi ile izlemeyi
siirdiirmekten memnunluk duyacagiz. Bunu yapma nedenimiz, hastalik ve hastaliga
uygulanan tedavi nedeni ile bazen ortaya ¢ikabilecek komplikasyonlari
kaydedebilmektir.

Bu nedenledir ki ileride sizi izlemeyi devralacak kliniklerin tibb1 kayitlarindan size
dair tibbi veri sorgulamasi yapabilmeyi arzu ediyoruz.

Gec ortaya cikan komplikasyonlar hakkinda daha fazla bilgi edinebilmek icin de,
bilgilerinizi ornegin hasta kayitlar gibi daha baska kayitlarla birlikte sorgulayarak
elde edilen verileri karsilastirabilme olanagina sahip olmay istiyoruz. Saghginiz icin
onem tegkil eden bir durumun varligini fark edersek sizinle tekrar iletisime gececegiz.

Bir araya getirilen kayit analizi sonuglari, kisilerin tek tek taninmasini saglayacak
bilgiler icermez. Bu bilgiler her zaman gizlilik yasasi ¢ercevesinde verilerin korunmasi
mevzuatina gore isleme tabiidir.

Istediginiz zaman kayit islemlerini durdurabilir, kayit ciktisi isteyebilir veya kayith
bilgilerin silinmesini ya da kisisel olmaktan ¢ikarilmasini isteyebilirsiniz.

Kisisel bilgilerden sorumlu merkezi kurum Karolinska Universitet [Karolinska
Universitesi] olup Isvec Kanserli Cocuk Hasta Kayitlari'na gecmis kisisel bilgilere dair
kapsaml bir yasal sorumluluga sahiptir. Size saglik hizmeti sunan
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kurum, Isvec Kanserli Cocuk Hasta Kayitlar: icin toplanan kisisel bilgilerin, yine bu
kuruma [Isve¢ Kanserli Cocuk Hasta Kayitlar1] gonderilmesine dek islenmesinden
sorumludur.

Isvec Kanserli Cocuk Hasta Kayitlar’'na katilmak sureti ile saglik hizmetlerinin daha
iyi hale getirilmesine katkida bulunuyorsunuz. Kayitlara gecmeyi kabul edip
etmemekte serbestsiniz, katilmaniz ya da katilmamaniz alacaginiz saglik hizmetini
kesinlikle etkilemez. Edinilen bilgiler, iilkenin degisik yerlerindeki farkli hastanelerin
sundugu hasta bakim hizmetlerini karsilastirmakta kullanilir. Edinilen sonuglari,
sonrasinda daha iyi hizmet sunabilmek i¢in kullaniriz. Kalite giivenligi i¢in
olusturulan kayitlar [Kvalitetsregistret] kan ve timor hastaliklarin tedavisi
konusunda bilgi edinmeye katkida bulunur. Ne kadar cok insan katilirsa istatiksel
olarak sonuglar o kadar giivenli olur.

Kisisel bilgileri isleyen herkes/ her kurum yasal dayanaklardan destek almak
zorundadir. Size saglik hizmeti sunan

kurum ve Karolinska Universitetssjukhuset [Karolinska Universite Hastanesi], kamu
yararima oldugu icin gerekli bir bilgi olarak 6ngériildiigiinden (madde 6. 1 e) Isvec
Kanserli Cocuk Hasta Kayitlari'na bilgi toplayarak bunlar1 kaydedebilir. Saglik ve
tedavi hizmeti sunmakla ilgili olmasi nedeniyle kayitlara saglikla ilgili bilgileri de
isleyebiliriz (madde 9. 2 h). Calisanlarimiz, Karolinska Universite Hastanesi'nde
oldugu gibi, yasalarla belirlenmis sir saklamakla yiikiimliiliigiine sahiptir (madde
9.3). Kisisel verilerin korunmasi mevzuati geregi, Kisisel verilerin kalite giivenligi icin
kayitlar1 ve islenmesinde de, Isvec yasalari cercevesinde yasal destek mevcuttur.
Bunun icin mevcut mevzuat, Hasta Yasasi (2008:355) madde 7’dir.

Size ait kisisel bilgiler hasta kartoteksinden, sizden ve

‘dan elde edilir. Kalite giivenligi icin kayitlarda size ait bilgiler sadece saglik
hizmetlerinin sundugu hizmetin daha iyi hale getirilmesi ve saglik hizmetinin
kalitesinin giivenceye alinmasi, istatistik olusturulmasi ve de saglik hizmeti ve tedavi
amach arastirmalar icin kullanilabilir. Bilgiler, sir saklama yiikiimliligi
arastirildiktan sonra, bilgileri bu ii¢ amag i¢in kullanacak bir bagka kisiye de

1 Hasta hakkinda saglik hizmeti sunan kurumun kaydettigi tibbi bilgilere verilen isim. C.N.
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verilebilir. Isvec Kanserli Cocuk Hasta Kayitlari'ndan verilecek bilgi elektronik
yollarla da iletilebilir.

Kalite giivenligi icin kayitlarda mevcut bilgileriniz Kamu ve Gizlilik Yasasi’ndaki
saglik hizmeti ve hasta tedavisinde sir saklama yiikiimliiliigiince (2009:400) korunur.
Her seyden 6nce bu, Isvec Kanserli Cocuk Hasta Kayitlari'ndan elde edilen size ait
bilgiler sadece, bundan siz veya herhangi bir yakininiz zarar gormeyecekse bagkasina
verilebilir, anlamina gelmektedir.

Isvec Kanserli Cocuk Hasta Kayitlar'ndaki size ait bilgiler yetkisi olmayanlarin
erisememesi icin koruma altindadir. Giivenlik 6nlemleri konusunda bir takim 6zel
yaptirimlar mevcuttur. Bu da 6zellikle, sadece belgilerinize ihtiyaci olanlarin
bilgilerinize erisebilecegi, yetkisi olmayan hic¢ kimsenin bu bilgilere erisememesi i¢in
kontrol edilecegi, bilgilerinizin sifreleme yoluyla korunacagi ve de bilgilere erismek
icin girisin sadece giivenli bir yoldan yapilabilecegi anlamina gelmektedir.

Bilgilerinizi rapor eden saghk hizmetlisi olarak

‘daki yetkili personelin, Isvec Kanserli Cocuk Hasta Kayitlari'na iletilen bu bilgilere
dogrudan erisim yetkisi vardir. Ancak tedaviden sorumlu bagka bir I Genel
Meclisi’nin saghk kurulusuna [landsting] baglhysaniz, oradaki saghk hizmeti
sunanlarin ve de kayitlarin kalite giivenligini kontrol eden kisilerin de bu kayitlara
dogrudan erisim hakki mevcuttur. Disaridan baska bir saglik hizmeti sunan kurum,
bu bilgilere dogrudan erisim hakkina sahip degildir. Kayitlardan sorumlu kurum olan
Karolinska Universite Hastanesi calisanlarindan yetkili olanlar da hakkimizdaki bu
bilgilere dogrudan ulasabilirler.

Isvec Kanserli Cocuk Hasta Kayitlarina islenmis bilgileriniz, kendi 11 Genel
Meclisi'nizin Arsiv Kurumu tarafindan alinan karar sonrasi temizlenebilir. Isvec
Kanserli Cocuk Hasta Kayitlarinin 6nemli kullanim alanlarindan biri, kanserli cocuk
hasta ve tedavileri sonucunda ortaya ¢ikan etkilerin uzun siireli olarak izlenmesidir.
Bu da edinilen bilgilerin ¢ok uzun vadeli olarak saklanmasini gerektirir. Normal
durumlarda, tarihi, istatistiksel veya bilimsel kullanim i¢in bilgiler herhangi bir
sinirlama olmaksizin ileriye doniik olarak saklanir.
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e Kisisel bilgilerinizin isve¢ Kanserli Cocuk Hasta Kayitlari’na gegmemesini isteme
hakkina sahipsiniz.

e Ayrica istediginiz zaman bu bilgilerin kayitlardan silinmesini isteme hakkina da
sahipsiniz.

e Sizi ilgilendiren kisisel bilgilerin Karolinska Universite Hastanesi'nce [Karolinska
Universitetssjukhus] nasil islenmekte oldugunu onaylama ve iicretsiz kisisel
bilgilerinizin ¢iktisini isteme hakkiniz var. Kisisel bilgilerinizin elektronik olarak
alma hakkina sahipsiniz.

e Kendi hakkinizda yanlis islenmis kisisel bilgilerin diizeltilmesini isteme ve tam
olmayan bilgileri tamamlama hakkina sahipsiniz.

e Asagida belirtilen kosullarda size ait kisisel bilgilerin islenmesini sinirlama
hakkina sahipsiniz:

- Kisisel bilgilerinizin dogru olmadigin diisiiniiyorsaniz ve Karolinska
Universite Hastanesi'ne bir siireligine kisisel bilgilerin dogru olup olmadigini
kontrol etme olanag verdiginiz taktirde.

- Yapilan tedavinin yasal olmadigini diisiiniiyor ve kisisel bilgilerin silinmesini
istemiyorsaniz, onun yerine sinirh kullanimini isteyebilirsiniz.

- Karolinska Universite Hastanesi'nin kisisel bilgilerinize artik tedavi nedeni ile
ihtiya¢c duymadig1 bir durumda (yukaridaki sikka bakiniz), ama bu bilgilere
bir saptamada bulunmak, bir seyi gecerli kilmak veya yasal bir iddiay
savunmak amaci ile ihtiyaciniz oldugunu diisiiniiyorsaniz.

e Hangi saglk biriminde kimin, ne zaman kisisel bilgilerinize ulastig1 konusunda
bilgi alma hakkina sahipsiniz.

e Verileri koruma mevzuati veya hasta yasasi geregi islem gormeyen kisisel bilgiler
icin tazminat hakkina sahipsiniz.

e Denetimi yapan kuruma sikayette bulunma hakkina sahipsiniz.

Isvec Kanserli Cocuk Hasta Kayitlari’na gecmis bilgilerinizin kayitlarda
kalmasim kabul ediyorsaniz herhangi bir sey yapmaniz gerekmiyor.

Isvec Kanserli Cocuk Hasta Kayitlar1 hakkinda daha fazla bilgi edinmek, bilgilerinize
ulagmak, diizeltilmesi, sinirlandirilmasi, silinmesi veya bilgilerinize ulasildigina dair
bilgi alma isteminde bulunmak isterseniz asagidaki adres ve telefon numarasindan
bunu yapabilirsiniz:

Nationellt kvalitetsregister — Svenska Barncancerregistret, Karolinska Institutet,
Barncancerforskningsenheten,

Tomtebodavigen 18A, van 8, 17177 Stockholm (Solna)
Telefon:+46 8 52482365
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E-posta: svenska-barncancerregistret@kbh.ki.se

kisisel bilgilerin korunmasindan sorumlu temsilci [ Dataskyddsombudet]:

veya Karolinska Universite Hastanesi’nde [Karolinska
Universitetssjukhuset]’de kisisel bilgilerin korunmasindan sorumlu temsilci:

Dataskyddsombudet

Karolinska Universitetssjukhuset

17176 Stockholm

Telefon: 08-123 700 00 (vaxel)

E-posta: dataskyddsombud.karolinska@regionstockholm.se

Ayrica www . kvalitetsregister.se adresinde de daha fazla bilgi edinebilirsiniz.
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isvec Kanserli Cocuk Hasta Kavitlari ile iletisime gecmek isterseniz liitfen asagidaki
makbuzu bir 6nceki sayfada bulacagimiz adrese gonderin.

Isve¢ Kanserli Cocuk Hasta Kayitlarindan ¢ikti

Isve¢ Kanserli Cocuk Hasta Kayitlarinda mevcut bana ait bilgilerin sahsi olmaktan
cikarilmasini

Isve(; Kanserli Cocuk Hasta Kayitlarinda mevcut bana ait bilgilerin silinmesini
Isve¢ Kanserli Cocuk Hasta Kayitlar1 hakkinda daha fazla bilgi

istiyorum (bir ya da istenirse birkac secenegi isaretleyin) : iletisim bilgilerim:

Ad ve soyad:
Adres:

Telefon numarasi:

Tarih / Ad ve soyad / Imza

18 yasin doldurulmas: halinde Isve¢ Kanserli Cocuk Hasta Kayitlarina gonderilen veriler konusunda
bilgi, denetim tarihi 14.10.2019
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