Nefr¢

HASTA BILGILENDIRME NEFRODATA

Nefrodata

Hollanda’daki bébrek hastalarinin diyaliz tedavisinin kaydolundugu sistem Nefrodata olarak
adlandiriimistir. Nefrodata’deki kayitlar Utrecht’teki Nefrovisie kurulusu tarafindan tutulmaktadir
(bundan sonra: Nefrovisie). Nefrovisie bobrek hastaliklarinin tedavisindeki llke ¢apindaki kalite
birosudur.

Nefrodata Hollanda’da tedavi géren ve buna izin vermis tim diyaliz ve bébrek nakli hastalarinin tedaviye
iliskin bilgileri toplanir. Bu yolla sunulan hizmetin kalitesinin nasil gelistigi, yani iyilesti mi, kotulesti mi
oldugu belirlenebilir. Hasta olarak sizin tedavinizde de bunun etkisi olabilecektir.

Nefrovisie Verilerin Korunmasina dair Genel Tuzik (AVG) ile belirtildigi anlamda bilgilerin Nefrodata’de
kaydinin tutulmasindan sorumlu kurulustur. .

Nefrovisie durumun daha iyi ortaya ¢ikarilmasi i¢in asagidaki bilgileri kayda almaktadir:

isim, dogum tarihi, cinsiyet ve posta kodu gibi kisisel bilgiler;

- hastaliginizin sebebiyle ilgili bilgiler;

- tedavinin baglangiciyla, diyaliz sekliyle ve olasi degisikliklere dair bilgiler;
- saglk kurulusunun/diyaliz merkezinin degisecegi tarih;

- vefat durumunda: tarihi ve 6lim sebebi;

- laboratuvar sonuglari, tibbi veriler, diger hastaliklariniz, hasta kabul, bélim ve enfeksiyonlar gibi
klinik bilgiler;

- hasta olarak sizin i¢in 6nemli olabilecek tedavi sonuglari (PROMs).

Hakkinizda kaydedilmis tim verilere dair genel bilgiler web sitemizde bulunabilir; bkz.
www.nefrovisie.nl/nefrodata-inhoud.

Nefrovisie bu bilgileri su amagla kullanir;
- hastaya ve saglik kurulusuna tedavi sonuglariyla ilgili bilgi vermek igin;
- bdbrek hastalarinin bakim kalitesine dair bir ulusal genel bilgi edinmek;

- Hollanda’'daki (yeni) bébrek yetmezligi, diyaliz ve organ nakli hastalarinin sayisini ortaya ¢ikarmak
iGin;

- Hollanda’'daki bobrek yetmezliginin ve bobrek hastasi dliimlerinin nedenlerini kaydetmek igin;

- hastalarin hangi renal degisim terapisini (hemodiyaliz, periton diyaliz, ev veya gece tedavisi veya
bu tedavilerden birinden vazgecilmesi) sectigine dair icgori elde etmek igin;

- her saglk kurulusunun/diyaliz merkezinin kalitesini tespit etmek igin;

- Hollanda’'daki saglik kuruluslari/diyaliz merkezlerindeki nefrolojik bakimin kalitesini belirlemek ve
kiyaslamak igin;

- Bodbrek hastalarinin tedavi kalitesini gelistirmek amaciyla bilimsel arastirmalar yGritmek igin.
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Bilgi alis verisi

Nefrovisie, Nefrodata’de toplanan bilgilerin kalitesini artirmak amaciyla bdbrek nakillerinin kaydindan
sorumlu olan Hollanda Transplantasyon Kurulusuyla (NTS) bilgi alisverisinde bulunmaktadir. Nefrovisie
ayrica Avrupa Ulkeleri arasi kargilastirma yapilabilmesi igin bobrek hastaliklariyla ilgili veriler toplayan bir
kurulug olan Avrupa Bébrek Hastaliklari Veri Bankasi’na (ERA) bilgi aktarmaktadir.

Nefrodata veya Ulkesel ¢capta bilgi hakkinda daha fazla bilgi i¢in su siteleri inceleyebilirsiniz:
www.nefrovisie.nl ve www.nefrodata.nl.

Nefrodata’deki bilgileriniz

Sizin bilgileriniz Nefrovisie’'ye sadece saglik bakiminizdan sorumlu kurulusa bunu kabul ettiginizi
bildirdiyseniz miimkindir. Ayrica Nefrovisie bilgilerinizi Nefrodata sisteminde islem yapabilmek igin ve
bilgileri Hollanda Transplantasyon Kurulusu (NTS) ve Avrupa Veri Bankasi (ERA) ile paylasabilmesi igin
de sizden musaade alinmasi gerekiyor.

Musaade verip vermemekte 6zglrsiuniz. Katilim génulli bazdadir. Miisaadeniz olmadan da bakiminizdan
sorumlu kurulus bilgilerinizi Nefrodata’ye yollayamaz. O halde Nefrovisie de bilgilerinizi sisteme isleyemez.
Musaade formunu doldurup, imzaladiktan sonra tedavi goérdiiguiniz kurulusa iade ederek misaade
verebilirsiniz. Kurulus da misaade formunuzu tibbi dosyaniza ekler.

Musaadenizi geri gekmek?

Bilgilerinizin Nefrodata sistemine kaydedilmesini istemediginiz anda, herhangi bir neden belirtmeksizin
misaadenizi geri cekebilirsiniz. Miisaadenizi geri ¢ektiginiz ana kadar Nefrodata sisteminde size ait
toplanan bilgiler ise kullanilmaya devam edilecektir. Verdiginiz misaadeyi geri gekmek igin saglik
kurulusunuzla iletisim kurabilirsiniz. Saglik kurulusunuz sizi bu konuda bilgilendirecektir.

Saklama siiresi
Nefrodata sistemiyle caligildig siire boyunca (kisisel) bilgileriniz sistemde kayith kalacaktir.

Haklariniz
Sizinle ilgili kisisel bilgileri gorme, dlizeltme ve silme hakkina sahipsiniz. Bazi durumlarda siz kendiniz de
sahsiniza ait bilgileri bagka bir tarafa/saglik kurulusuna vermemiz igin talepte bulunabilirsiniz.

Yukarida bahsedilen haklardan faydalanmak istiyorsaniz, talebinizi saglik kurulusunuza génderebilirsiniz.
Talebinizin hangi sahsi bilgilere yonelik oldugunu agikga belirtiniz. Kimliginizi dogrulayamayacagdimiz igin
bu talebi dogrudan bize génderemezsiniz.

Daha c¢ok bilgi mi istiyorsunuz?

hasta olarak haklariniza dair.....
Hollanda Hastalar Federasyonu saglik bakimina ihtiyaci olan tiim insanlarin hakkini korur. Hollanda
Ulusal Saglik Bakimi, yani “Nationale Zorgnummer” ile asagdidaki yollardan kontak kurabilirsiniz:

Telefon: 0900 23 56 780 (arama basina 20 sent)
E-posta: info@nationalezorgnummer.nl
Web sitesi:  www.nationalezorgnummer.nl ve www.npcf.nl

Kisisel bilgilerin korunmasina dair.....

Bilgileri Koruma Memurumuz (BKM) kisisel verileri koruma alaninda gegerli kanun ve mevzuata uygun
hareket edilmesini denetler. BKM’den kisisel bilgilerinizin islenmesine dair daha ayrintili bilgi alabilirsiniz.
BKM ile privacy@nefrovisie.nl adresi tzerinden iletisim kurabilirsiniz.

Nefrodata ve gizlilik hakkinda daha fazla bilgi i¢in, bkz. www.nefrovisie.nl/nefrodata-privacy. Kisisel
verilerinizin korunmasi hakkinda genel bilgiler igin, bkz. www.autoriteitpersoonsgegevens.nl
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Tibbi bilgilerin korunmasina dair.....
“Tibbi Tedavi Sézlesmesi Kanunu (WGBO)” ile ilgili ayrintili bilgi igin bakiniz: www.rijksoverheid.nl Sitede
arama yapmak i¢in anahtar sézcukler olarak ‘rechten van patiénten’ girebilirsiniz.

Sikayetler

Kisisel bilgilerinizi idare etme tarzimiza dair sikayetleriniz olursa bu brosurdeki iletisim bilgilerine bakarak
bize ulasabilirsiniz. Biz ¢6zim bulmak igin size yardimci olmaya haziriz. Eger bir ¢6zime ulasamazsak,
sikayetinizi her zaman “Autoriteit Persoonsgegevens” makamina bildirebilirsiniz.

Sikayette bulunmayla ilgili daha ayrintili bilgi i¢in bakiniz: www.autoriteitpersoonsgegevens.nl

Nefrovisie iletisim bilgileri:

Stichting Nefrovisie
Postbus 830

3500 AV Utrecht

088 770 55 00
registratie@nefrovisie.nl
www.nefrovisie.nl
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MUSAADE FORMU
tibbi bilgilerin Nefrodata sisteminde kaydedilmesi

O EVET

Saglik bakimimdan sorumlu kurulusun bilgilerimi Nefrovisie’'ye vermesine miisaade ediyorum.

Nefrovisie'nin bilgilerimi Nefrodata sisteminde islemesi igin ve ayrica bu bilgilerimi Hollanda
Transplantasyon Kurulusu ile ERA 'ya vermesine miisaade ediyorum.

MUSAADE VERDIGINiZ SAGLIK BAKIMI KURULUSUNUN BILGILERI

Saglik bakimimdan sorulum kurulusun:
ad e
adresi e

POStA KOAU VB VI & .ottt e e

O HAYIR

Saglik bakimimdan sorumlu kurulusun ve Nefrovisie’nin bilgilerimi vermesi ya da Nefrodata
sistemine islemesine misaade etmiyorum.

BENIM BILGILERIM

Soyadi s O Erkek O Kadin

Adi s

Dodum tarihi @ ...

Tarih e imza: ...

Yukaridaki bilgiler tercihinizin kayda ge¢mesi icin sagdlik bakiminizdan sorumlu kurulustaki dosyaniza
eklenmesi agisindan gereklidir.

Ornegin resit olmama veya vesayet altinda bulunma gibi bir nedenden dolayi (yasal) temsilcinin
sorumlulugu altindaysaniz litfen onun de ismini belirtin ve imzalamasini isteyin.

Dosyaniza eklenmek Uizere doldurulan miisaade formunu saglk bakiminizdan sorumlu kurulusa
yollayarak veya elden teslim ederek iade edin (litfen: Nefrovisie’ye gondermeyin).
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