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EBMT Sicili için 12-17 Yaş Hasta Bilgi Broşürü   

 

Sevgili çocuklar, 
Bu broşür size, kan veya kemik iliği nakli, immün efektör hücre tedavisi ve/veya immünsüpresif tedavi 

gördüğünüz için verilmiştir. 
EBMT, araştırmalar yoluyla kanla ilgili rahatsızlıkları olan hastaların yaşamlarını iyileştirmeye çalışan, 

kâr amacı gütmeyen bir kuruluştur. Bu mektupla size klinik ve kişisel verilerinizi toplayıp veri 

tabanımızda (EBMT Sicili) tutup tutamayacağımızı sormak istiyoruz. ● Kişisel veriler = doğum tarihiniz ve cinsiyetiniz gibi kim olduğunuza ilişkin bilgiler. 
● Klinik veriler = (aynı zamanda bir tür kişisel veri) sağlığınız ve tedavinizle ilgili bilgiler, örneğin 

hastaysanız ve ilaç kullanıyorsanız. Topladığımız klinik veriler, aldığınız tedavilerin güvenliğini ve etkinliğini belirlemek için bilimsel 

araştırmalarda kullanılabilir. Sicilin amacı, kan kanseri ve yaşamı tehdit eden diğer hastalıkları olan 

hastaların hayatlarını kurtarmaya yardımcı olmaktır. Bu broşürde, verilerinizi paylaşmak isteyip istemediğinize karar vermeniz için ihtiyaç duyabileceğiniz 

tüm bilgileri size vermek istiyoruz. Verilerinizi EBMT Sicili ile paylaşmayı kabul edip etmemeye karar 

vermekte özgürsünüz. Lütfen bu bilgi broşürünü dikkatlice okuyunuz. Karar vermeden önce ihtiyaç 

duyduğunuz kadar zaman ayırınız. 
Verilerinizi paylaşmak istiyorsanız bu broşürün sonundaki formu imzalayabilirsiniz. Ayrıca 

ebeveynlerinizin de imzasına ihtiyacımız var. Verilerinizi paylaşmayı her zaman durdurabilirsiniz. 

Ebeveynlerinize ve doktorunuza söylemeniz yeterlidir. Sorularınız varsa lütfen ebeveynlerinize veya 

doktorunuza sorunuz. Ebeveynlerinize verilen broşürü de okuyabilirsiniz. 1. Neden bana soruyorsunuz? Sizden verilerinizi EBMT Sicili ile paylaşmanızı rica ediyoruz çünkü ● kan veya kemik iliği transplantasyonuna dahilsiniz veya dahil olacaksınız ve/veya 
● size kemik iliği yetmezliği teşhisi konuldu ve immün efektör tedavi görüyorsunuz ve/veya; 

● immün efektör hücre (IEC) tedavisi alıyorsunuz. 
2. Verilerinizi Sicil ile paylaşmaya karar verirseniz size ne olacak? 
Sizin için hiçbir şey değişmeyecek. Tedaviniz için gerektiğinde hastaneyi ziyaret edeceksiniz. Bu Sicil 

için herhangi bir teste gerek kalmayacak. 
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1. Neden verilerinizi Veritabanı ile paylaşmaya davet ediliyorsunuz?  

Verilerinizi EBMT Veritabanı ile paylaşmaya davet ediliyorsunuz çünkü siz, 

● kan veya kemik iliği transplantasyonuna dahil olan bir hasta veya verici/bağışçısınız; 

● kemik iliği yetersizliği teşhisi konulmuş ve immünsüpresif tedavi görüyorsunuz ve/veya 

● immün efektör hücre (IEC) tedavisi alıyorsunuz. 

Kişisel verilerinizi aşağıda, Bölüm 3.2'de açıklanan amaçlarla EBMT Veritabanına göndermek için 

onayınızı istiyoruz. 

2. Verilerinizi Veritabanı ile paylaşmaya karar verirseniz, size ne olacak? 

Verilerinizi Veritabanı ile paylaşmaya karar verirseniz, rutin klinik ziyaretlerinizden hastalığınız, 

tedaviniz ve tedaviye yanıtınız hakkında veriler toplanacaktır. Sizin hastaneyi özellikle bu amaç için 

ziyaret etmeniz gerekmeyecektir. Rutin klinik uygulama dışında herhangi bir ek işlem yoktur. 

Verilerinizi paylaşmamaya veya daha sonraki bir tarihte geri çekmeye karar verirseniz, bu durum, 

alacağınız tedavinin türünü veya kalitesini etkilemeyecektir. 

3. EBMT Veritabanı’nda kişisel verilerinize ne olacak? 

3.1 Hangi veriler toplanıyor ve işleniyor? 

Avrupa Genel Veri Koruma Yönetmeliği'ne (GDPR (2016/679) göre kişisel veri, kimliği belirli veya 

belirlenebilir, yaşayan bir bireye ilişkin her türlü bilgi olarak tanımlanmaktadır. EBMT Veritabanı 

amaçları doğrultusunda tıbbi kayıtlarınızdan aşağıdaki bilgiler çekilerek işlenecektir: 

● Ad ve soyadınızın baş harfleri, doğum tarihiniz/yılınız, cinsiyetiniz, hastaneniz ve ülkeniz 

tarafından verilen özgün hasta numarası (UPN) 

● Tıbbi öykü, fiziki muayene ve kan ve kemik iliği muayenelerinin sonuçları 

● Teşhis 

● Transfüzyonlar, ilaçlar ve tedavi 

● Tedaviye yanıt ve komplikasyonlar  

EBMT Veritabanı’nda saklanan kişisel veriler, ad ve soyadınızın baş harfleri, doğum tarihiniz/yılınız, 

cinsiyetiniz, hastaneniz tarafından verilen özgün hasta numarası (UPN) ile ilişkilendirilecektir. Bu asgari 

düzeyde tanımlanabilir veri öğeleri, farklı zamanlarda toplanan verilerin aynı kayıtta doğru bir şekilde 

saklanmasını sağlamak için gereklidir. Kişisel verileriniz sizi bir birey olarak tanımlamak için 

kullanılmayacaktır. 

Gizliliğinizi korumak için verilere özgün ve bilgilendirici olmayan bir veritabanı numarası verilir. Bu 

süreç "takma isimlendirme" olarak bilinir ve GDPR'de tanımlanmıştır. Kişisel verilerinizin, yerel 

hastanenizde saklanan ek veriler kullanılmadan, artık sizinle ilişkilendirilemeyecek şekilde işlenmesine 

olanak tanır. EBMT, kişisel verilerin, özellikle de asgari düzeyde tanımlanabilir hasta verilerinin 

paylaşımını en aza indirmeyi taahhüt eder. Mümkün olduğunda, EBMT takma adlı verileri veya koşullar 

izin verdiğinde anonimleştirilmiş verileri paylaşır. Bununla birlikte, belirli durumlarda, örneğin verilerin 
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EBMT Veritabanı 6-11 yaş çocuklar için hasta bilgi broşürü  

 

1. Konu nedir? 

Sizinle ve sağlığınızla ilgili bilgi toplayıp toplayamayacağımızı sormak istiyoruz. 

Diğer doktorlar, durumunuzu daha iyi anlamak ve sizin durumunuzdaki diğer 

hastalar için en iyi tedaviyi seçmek amacıyla bu bilgileri kullanabilir. Bilgilerinizi 

paylaşıp paylaşmamakta özgürsünüz. 

 

2. Ne olacak? 

Sizin için hiçbir şey değişmeyecek. Tedaviniz için gerektiğinde hastaneyi ziyaret edeceksiniz. Bu 

ziyaretler sırasında tıbbi kayıtlarınızdan bilgi toplayacağız. 

 

3. Avantajları ve dezavantajları nelerdir? 

Sizin açınızdan doğrudan bir faydası olmayabilir. Ancak, bilgilerinizi paylaşmak, 

hasta bakımı ve tedavi sonucunu iyileştirmeye yardımcı olacaktır. 

Bilgilerinizi paylaşmamanız durumunda bunun size bir zararı olmaz. Normalde 

alacağınız tedavi ve bakımı almaya devam edeceksiniz.  

4. Bilmeniz gerekenler: 

● Bilgilerinizi paylaşmak zorunda değilsiniz. 

● Nedenini söylemek zorunda kalmadan her zaman bilgilerinizi paylaşmaktan vazgeçebilirsiniz. 

● Her zaman soru sorabilirsiniz. 

5. Sorularınız varsa 

Ebeveynlerinize her türlü soruyu sorabilirsiniz. Veya sorularınızı 

ebeveynlerinizle birlikte doktorunuza [isim giriniz] sorabilirsiniz. 

Doktorunuza [isim giriniz] ait iletişim bilgileri: [bilgi giriniz; e-posta veya 

telefon numarası]. 
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EBMT Sicili için Hasta Bilgi Broşürü  

 

Sayın Ebeveynler/Yasal Vasiler, 
Bu broşür size, çocuğunuza veya yasal olarak sorumlu olduğunuz çocuğa, kan veya kemik iliği nakli, 

immün efektör hücre tedavisi ve/veya immünsüpresif tedavi uygulandığı için verilmiştir. Sizi, 

çocuğunuzun verilerini Avrupa Kan ve Kemik İliği Nakli Derneği'nin (EBMT) Veritabanı ile paylaşmaya 

davet ediyoruz. 
EBMT, klinik kemik iliği transplantasyonu ve immün efektör hücre tedavisi alanında çalışan hastaneler 

ve uzmanlardan oluşan, kâr amacı gütmeyen bir organizasyondur. EBMT, EBMT Veritabanı olarak 

bilinen uluslararası bir hasta veri tabanı kayıt sistemine sahiptir. Veritabanı, bilimsel araştırmalarda ve 

değerlendirmelerde kullanılmak üzere aldığınız tedavinin güvenliliği ve etkililiğine ilişkin hastaların 

klinik verilerini içerir. Bu veritabanının amacı, kan kanseri ve yaşamı tehdit eden diğer hastalıkları olan 

hastaların hayatlarını kurtarmaya yardımcı olmaktır. Bu broşürde, sizden neden çocuğunuzun hastalıkla ilgili verilerini EBMT Veritabanı ile paylaşmanızı 

istediğimizi, veri işlemenin amacının ne olduğunu, hangi verilerin toplandığını, çocuğunuzun verilerinin 

nasıl korunduğunu ve sizin ve çocuğunuzun haklarının neler olduğunu açıklamak istiyoruz. 

Çocuğunuzun verilerini EBMT Veritabanı ile paylaşmayı kabul edip etmemeye karar vermekte 

özgürsünüz. Lütfen bu bilgi broşürünü dikkatlice okuyunuz ve eşiniz, aileniz veya arkadaşlarınızla 

tartışınız. Çocuğunuzun verilerini paylaşmayı düşünmek için ihtiyaç duyduğunuz kadar zaman ayırınız. 

Bilgileri okuduktan sonra çocuğunuzun katılmasını kabul ederseniz, onay formunun iki nüshasını 

imzalamanız ve tarih atmanız istenecektir. Çocuğunuz 12 yaşında veya daha büyükse, ondan da bir 

form imzalaması istenecektir. Size ve çocuğunuza bir kopya verilecek ve diğer kopya çocuğunuzun 

hastanedeki hasta dosyasında kalacaktır. Çocuğunuzun verilerini paylaşmamaya veya daha sonraki bir 

tarihte onayınızı geri çekmeye karar verirseniz, bu, çocuğunuzun alacağı tedavinin türünü veya 

kalitesini etkilemeyecektir. Açık olmayan herhangi bir şey varsa veya daha fazla bilgi istiyorsanız, lütfen 

çocuğunuzu tedavi eden doktora danışınız. Lütfen çocuğunuza anlayabileceği şekilde açıklayınız. 

Artık Türkçe Olarak da Yayınlanıyor

https://www.ebmt.org/registry/informed-consent-form-templates

Onam Formlarına Ulaşmak İçin Tıklayınız:

Veri Paylaşımı için Onam Formları
THD ve EBMT İşbirliğiyle


