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

18 YASIN ALTINDAKI COCUK VE GENCLER iCIN iSVEC KANSERLI COCUK
HASTA KAYITLARI HAKKINDA BILGI

Cocuklarda kanser ve 6rnegin kan hastaliklar1 gibi genetik olarak kalitsal hastaliklar
nadir goriiliir. Ancak bu hastaliklarin ender goriilmesi, her seye ragmen hastalanan
cocuk ve gencler icin yeni ve etkili tedavi yontemi bulmakta, biz saglik calisanlarinin
isini zorlastirmaktadir. Bir cok cocugu ayni sekilde tedavi etmeye calisarak ve
sonrasinda sonuclar1 daha once elde edilen sonuglarla veya degisik sekilde tedavi
edilen bir gruptan elde edilenlerle karsilastirarak miimkiin olan en iyi tedavi seklini
bulmaya ¢alisiriz. Boyle bir karsilagtirmanin miimkiin oldugunca iyi yapilabilmesi
icin her cocuk hakkinda elde edilen bilgilerin bir kayit sistemine kaydedilmesi
gerekir. Bu bilgileri bir araya getirip karsilagtirarak, daha fazla kisiyi tedavi edebilmek
amaci ile tedavinin daha iyi hale nasil getirilecegini anlayabiliriz.

Saglik hizmetlerinde kaliteyi gelistirmek ve giivence altina almak icin size saglik
hizmeti sunan

Ulusal Kalite giivenligi kayitlar1 [Nationella kvalitetsregistret] — Isve¢ Kanserli Cocuk
Hasta Kayitlarina [Svenska Barncancerregistret] sizin hakkimizdaki bilgileri rapor
etmek ister. Kisisel bilgilerden merkezi olarak sorumlu kurum Karolinska Universite
Hastanesi [Karolinska Universitetssjukhuset ] olup Isvec Kanserli Cocuk Hasta
Kayitlar1 icin kapsamli bir yasal sorumluluga sahiptir. Size saglik hizmeti sunan
kurum

bilgilerin toplanip isvec Kanserli Cocuk Hasta Kayitlarina gonderilmesine dek
bilgilerin islenme siirecinde kisisel bilgilerden sorumlu kurumdur.

Kayitlardaki bilgi ve saklanan orneklerin yardima ile tedavi sonuclarin1 daha da iyi
hale getirebilecegimizi ayn1 zamanda da yan etkileri azaltabilecegimizi umuyoruz.
Giivenli ¢ikarimlarda bulunabilmek icin yeterli miktarda cocuk ve gencten bilgi
toplamamiz gerekmektedir. Hastaliklar ender goriilen cinsten oldugu i¢in bazen
yeterince ¢ocuk hakkinda bilgi edinebilmek amaci ile birkag iilkenin doktorlari ile
birlikte calismamiz gerekebilir. Mevcut tiim bilgiler tizerine kurulu ortak bir tedavi
protokolii iizerinde anlagilir.

Sonuglar1 daha 6nce tedavi edilen hastalardan elde edilenlerle kiyaslamak i¢in hasta,
hastalik ve tedaviye dair bilgi toplanir. Bu bilgiler ortak protokol iizerine ¢alisan
tilkelerden birinde, kayit sistemine girilerek saklanir. Her zaman hastaya bu kayitlar
konusunda bilgi verilmesi gerekir. Bazen bu tip bilgileri kayit sisteminde
saklayabilmek icin hastanin onayinin alinmasi gerekir. Cocuk klinigi doneminiz
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bitmisse, size saglik hizmeti sunan klinikten edinilen bilgileri de ileride bu kayitlara
gecmek isteriz.

Isvec Kanserli Cocuk Hasta Kayitlarina katihm istege baghdir ve alacagimz saghk
hizmetini herhangi bir sekilde etkilemez.

Saglik hizmetlerinin kalitesini artirmak ve giivence altina almak i¢in kimlik
numaraniz, cinsiyetiniz, hastalik ge¢misiniz, saglik hizmetlerine bagvurulariniz, test
sonuclari, ¢cekilen rontgenler, hastaligin 6zellikleri ve daha sonra saglik durumunuz
gibi bilgileri kaydetmek istiyoruz.

Bilgiler daha sonra Isvec Kanserli Cocuk Hasta Kayitlarina, belki bir de tedavi
protokoliinden sorumlu arastirma merkezine (bu tedavi merkezi bagka bir
laboratuvarda olabilir) iletilir.

Isvec Kanserli Cocuk Hasta Kayitlaridaki bilgiler gizlilik yasasi ile korunmaktadr.
Bu da size zarar verme riski olan hicbir bilginin disariya verilemeyecegi anlamina
gelir. Bilgilere bagka kimsenin ulasamamasi i¢in uygulanan gizlilik 6nlemlerine dair
o0zel yaptirimlar s6z konusudur. Digaridan hi¢ kimsenin bu bilgileri erisemedigi
kontrol edilebilecektir. Size ait bilgiler sifreleme yontemi ile korunur ve bilgileri
okuyabilmek i¢in sifre gerekir.

Kendi il Genel Meclisi'nizdeki sorumlu ¢ocuk doktoru ile kayitlarin kalite
kontroliinden sorumlu kisiler bu kayitlara dogrudan erisebilir. Disaridan saglik
hizmeti sunan hicbir kurumun bu kayitlara dogrudan erisimi yoktur.

Arastirma ve gelisim icin bilgilerinize ihtiyac oldugu siirece kayitlarda kalir.
Arastirma raporlar ve diger yazili degerlendirmelerde sizin ya da diger hastalarin
kimliklerini ortaya cikaracak bilgiler bulunmayacaktir.

e Kisisel bilgilerinizin Isve¢ Kanserli Cocuk Hasta Kayitlarina gegmemesini isteme
hakkina sahipsiniz.

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

e Hakkinizda ne gibi bilgilerin kaydedildigini 6grenme hakkina sahipsiniz.

e Kendi hakkinizda yanhs islenmis kisisel bilgilerin diizeltilmesini isteme hakkina
sahipsiniz.

e Hangi saghk biriminin/ kimin, ne zaman kisisel bilgilerinize ulastig1 konusunda
bilgi alma hakkina sahipsiniz.

e Gizlilik ile ilgili kurallara uyulmadig taktirde tazminat isteme hakkina sahipsiniz.
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Isvec Kanserli Cocuk Hasta Kayitlarina gecmis kisisel bilgileriniz hakkinda daha fazla
bilgi edinmek i¢in asagida belirtilen adres ve telefon numarasi ile iletisime
gecebilirsiniz:

Nationellt kvalitetsregister — Svenska Barncancerregistret, Karolinska Institutet,
Barncancerforskningsenheten, Tomtebodaviagen 18A, van 8, 17177 Stockholm (Solna)

Telefon:+46 8 52482365

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: 08-517 700 00 (santral)

E-posta: dataskyddsombud.karolinska@sll.se

Verilen bilgileri yeterli bulmadiginiz taktirde sorumlu doktorla konusabilirsiniz.
Merak ettiginiz konularda soru sormaktan liitfen ¢ekinmeyin.

Bu bilgilerin bir kopyast hastaya verilir.
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