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HASTALAR iCiN BILGILER

Asagi Saksonya Klinik Kanser Kayit Merkezine (Klinisches Krebsregister Niedersachsen; KKN) ve
Asagi Saksonya Epidemiyolojik Kanser Kayit Merkezi (Epidemiologisches Krebsregister Niedersachsen; EKN)
kurumlarina yapilacak bildirim hakkinda

Sayin hasta,

eskiden oldugu gibi kanser, Almanya’da en sik goriilen
hastaliklardan biri olmaya devam ediyor. Tip alanindaki
teknik ilerlemeler sayesinde, birgok kanser hastasi igin
iyilesme sansi 6nemli 6lgiide yukseldi. Bununla birlikte,
cevaplanmasi igin sistematik kanser dokiimantasyonu
gerektiren goriilme sikhgi, erken teshis, tanilama,
tedavi ve takip gibi konulardaki bazi sorular halen tam
cevaplanmamis durumdadir.

Kanser kaydi merkezinin faydali olmasi, bliylk 6l¢lide
toplanan verilerin eksiksizligine ve kalitesine baglidir.
Bu nedenle kanser hastasiysaniz, erken bir kanser
formuna sahipseniz veya iyi huylu bir beyin timoriniz
varsa, hekimiz veya dis hekiminiz yasal olarak
hastaliginiz hakkindaki bilgileri eyalet kanser kayit
merkezine bildirmekle yikimlidr.

Bu hususta anlayish olmanizi rica ediyoruz, clnki
verileriniz kanserin etkili tedavisine ve arastirilmasina
onemli bir katki saghyor.

1. Eyalet kanser kayit merkezi neden kuruldu?

Epidemiyolojik ve klinik kanser kayit merkezinin cesitli
gorevleri ve hedefleri vardir:

EKN, 2000 yilindan bu yana Asagi Saksonya’da bélgesel
ve donemsel dagilim acisindan kanser olusumunu
popilasyona dayali bir kanser kayit merkezi olarak
gozlemlemektedir. Bu sayede gbze c¢arpan
kiimelenmeler tanimlanabilir ve sorumlu saglik
yetkililerinin  yerel arastirmalari  desteklenebilir.
EKN’den elde edilen veriler, 6nleme ve erken teshise
yonelik o6nlemlerin degerlendirilmesine ve
iyilestiriimesine ve onaylanmis bilimsel arastirmalara
yardimci olur.

KKN, 2018'den beri tedaviyle ilgili bir kayit merkezi
olarak kanser tanimlama, tedavi ve seyri ile ilgili
elektronik raporlama portali tGzerinden veri toplar,
verileri degerlendirir ve bunlari tedavi eden hekimlere
ve dis hekimlerine rapor eder. Hekimler, hastaliginizla
ilgili olarak kaydedilen verileri raporlama portal
Uzerinden gorintileyebilirler.. KKN ayrica raporlama
yapan taraflara tedavi kalite glivencesi
degerlendirmeleri de sunar ve arastirma projelerini
destekler.

2. Bu faaliyetin yasal temeli nedir?

9.04.2013 tarihli Federal "Kanser Erken Teshis ve Kayit
Yasasi" (KFRG) (Sosyal Hukuk Kitabi V madde 65c), klinik
eyalet kanser kayit merkezi yapisini tanimlar ve

Tedavinin iyilestirilmesi ve daha da gelistirilmesi icin
ornegin tedavinin yararlarini ve yan etkilerini
degerlendirmek icin kullanilmalidir.

EKN ve KKN icin eyalet dizeyindeki yasal temeller

asagidaki gibidir:

® Asagl Saksonya Kanser Erken Teshisi ve Kayit
Yasasini uygulama yasasi (Gesetz zur Umsetzung
des Krebsfriiherkennungs- und -registergesetzes in
Niedersachsen)

® Asagi Saksonya Klinik Kanser Kayit Merkezi Yasasi
(Gesetz liber das Klinische Krebsregister
Niedersachsen; GKKN) (ayrica bkz. GKKN madde
30 uyarinca yapilan diizenlemeler)

® Asagl Saksonya Epidemiyolojik Kanser Kayit
Merkezi Yasasi (Gesetz (iber das Epidemiologische
Krebsregister Niedersachsen; GEKN)

Her iki kanser kayit merkezi i¢in teknik denetim, Asagi
Saksonya Sosyal isler, Saglik ve Esitlik Bakanligr’a aittir.

3. Hangi veriler raporlanir?

Raporlanacak verilerin kapsami federal dizeyde
standart olarak belirlenmistir ve asagidakileri icerir:

1. Raporlayan kuruma dair veriler

2. Kisiye dair veriler
® Ad(lar)
® Cinsiyet
® Adres
® Dogum tarihi
® Saglik sigortasi

3. Tumdr hakkindaki tibbi veriler, 6zellikle

® Teshis, histoloji, lokalizasyon ve tumorin
yayllmasi

® Teshis tarihi

® Teshis teyidi

® Terapinin tird, baslangici, siiresi, yan etkileri ve
sonucu

® Hastaligin seyri

® Vital durum

01.07.2018’den bu yana, her iki kanser kayit merkezine
iliskin bildirimler web tabanli bir raporlama portali
Uzerinden elektronik olarak alinmaktadir. Veriler,
sorumluluga bagh olarak, EKN’nin glvenli merkezi ve
KKN’nin giivenli alani igin ortak bir veri kabul noktasina
atanir ve burada islenir.

Kotu huylu neoplazmalar ve bunlarin erken formlari ile
iyi huylu beyin timoérleri hakkindaki veriler, her iki
kanser kayit merkezinde kaydedilir. Bazi cilt timorleri
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ve belirsiz veya bilinmeyen davranislar gosteren belirli
timorler yalnizca EKN tarafindan degerlendirilir.

18 yasin altindaki genclerde ve gocuklarda ortaya ¢ikan
tiimorler ayrica Mainz’daki Almanya Cocuk Kanser Kayit
Merkezi’'nde (Deutsches Kinderkrebsregister) ve EKN
tarafindan kayit altina alinir.

Kayit yetkilileri ve halk saghg ofisleri, verilerini (6rnegin
tasinma verileri) yasal diizenlemelere uygun olarak
dogrudan EKN’ye gondermeye devam etmektedir; EKN,
KKN ile ilgili verileri kendisine iletir.

Tedavi yeriniz ve ikamet yeriniz, farkh eyaletlerin kanser
kayit merkezlerinin sorumluluk alanina giriyorsa, siirece
dahil olan kanser kayit merkezleri yasal gerekliliklere
gore bildirilen verileri karsilikli olarak birbirine iletir.

4. Veriislemenin amaglari ve yasal temelleri

Kisisel verileriniz hem raporlarin islenmesi hem de
faturalama islemleri igin gereklidir. Bu konudaki ana
yasal temelleri GKKN Madde 5 ve 9’da, GEKN Madde 3
ve 7'de ve SGB V Madde 65c Paragraf 6’da bulabilirsiniz.

Tibbi verileriniz kanser kayit merkezlerinde kalici olarak
kaydedilir. KKN’de kimlik verileri, GKKN Madde 27
uyarinca ilgili kisinin 6liminden 50 yil sonra veya
dogumundan en ge¢ 130 yil sonra silinir. EKN'de kimlik
verileri, GEKN Madde 13 uyarinca 6limden 75 yil sonra,
ancak dogumdan en ge¢ 130 yil sonra silinir.

5. Simdiye kadar kaydedilmis olan verilere ne
olacak?

EKN’de veya Asagl Saksonya Sosyal Sigorta Doktorlari
Birligi (Kassendrztliche Vereinigung Niedersachsen)
ONkeyLINE veri tabanindaki tamamlayici tedavi
programinda, daha 6nce gecirdiginiz bir hastaliga dair
verilerinizin  mevcut olmasi muhtemeldir. KKN’ye
verilen bir raporda bu durum tespit edildiginde, bu
veriler de yasal diizenlemelere uygun olarak KKN’deki
verilere eklenebilir.

6. Verileriniz nasil korunur?

Her iki kanser kayit merkezindeki veri isleme suregleri
kesinlikle gizlidir ve mevcut teknik ve organizasyon
standartlarina uygundur. KKN’deki glivenli alan ve kayit
alani ile EKN’deki glivenli merkez ve kayit merkezi
arasindaki ayrimla, verileriniz icin ek bir koruma
saglanir.

Ortak veri kabul noktasinda raporlarin islenmesinden
sonra, tim kimlik verileri (ad, adres, saghk sigortasi
numarasi) sifrelenir ve kalici olarak kaydedilir. Tibbi
veriler, atanan takma adlar kullanilarak kayit alaninda
veya kayit yerinde saklanir. Verilerin kalite glivencesi
veya arastirma amagclariyla kullanilmasi sadece yasal
diizenlemeler kapsaminda vyapilabilir. Ozel bilimsel
arastirmalar icin kisisel verileriniz gerekli olursa, her bir
vakada verilerin aktarilmasi igin ©6nceden onay
vermeniz istenecektir.

KKN veri glivenligi sorumlusu

CLARIUS.LEGAL Rechtsanwaltsaktiengesellschaft
Neur Wall 77, 20354 Hamburg

Telefo: 040 257660-900

dsb@clarius.legal

EKN veri giivenligi sorumlusu

Niedersachsisches Landesgesundheitsamt

Telefon: 0511 4505-0
datenschutz@nlga.niedersachsen.de

OFFIS CARE GmbH

Telefon: 0441 361056-12
dsb.registerstelle@krebsregister-niedersachsen.de

Veri Glivenligi Temel Diizenlemesi (DSGVO) Madde 77
uyarinca yetkili denetim kurumu

Asagi Saksonya Veri Glivenligi Eyalet Sorumlusu
Postfach 2 21, 30002 Hannover
poststelle@Ifd.niedersachsen.de
www.lfd.niedersachsen.de

Asagidaki madde uyarinca veri isleme sorumlusu
Veri Glivenligi Temel Diizenlemesi Madde 4 NO. 7:
Klinisches Krebsregister Niedersachsen

SutelstralRe 2, 30659 Hannover

Telefon: 0511 277897-0

info@kk-n.de

7. Hangi haklara sahipsiniz?
ilgili kisi olarak,

® bilgi talep etme hakkiniz
® itiraz etme hakkiniz ve

® bilgi edinme hakkiniz mevcuttur.

Yani sizin veya gozetim altindaki kisilerin, tedavi eden
hekimleriniz ve dis hekimleriniz tarafindan KKN ve
EKN’ye yapilan raporlama, icerigi ve itiraz hakkiniz
hakkinda bilgilendirilmeniz zorunludur.

Hekiminiz veya dis hekiminiz tiim kanser hastaliklarini
ve iyi huylu beyin timoérlerini bildirmekle yiktmladar.

Kanuna gore sifrelenmis bicimde kaydedilen kisisel
veriler, belirli amaglarla her iki kayit merkezinde geri
yuklenebilir. Bu durumda, bir kanser kayit merkezi,
arastirma calismalari ylrtitmek veya bolgesel kanser
sikhgini netlestirmek icin sizinle iletisime gecebilir. Bu
yeniden kullanimi itiraz ile sinirlayabilirsiniz. Ancak
kanser kayit merkezine yapilan bildirime bu sekilde
itiraz edemezsiniz, ¢linkd bir raporlama yikumlalaga
vardir. KKN veya EKN’nin daha sonra itiraz durumunda
sizinle irtibata gegmesini engeller. Resit kisilerin itirazi
her iki kanser kayit merkezi icin de gecerlidir. Kisilere
bakmaya yetkili kisilerin veya resit olmayanlarin (15
yasindan itibaren) itirazlari sadece EKN'de isleme alinir.

itirazinizi herhangi bir hekime veya dis hekimine yiiz
ylze goriismelerinizde veya daha sonra bildirebilirsiniz
ve (sadece KKN icin) geri de alabilirsiniz. itirazinizi
kanser kayit merkezine dogrudan bildirmek istiyorsaniz,
KKN ve EKN internet sayfalarinda bir form mevcuttur.
Bu ayni zamanda bir itirazin etkilerine iliskin bilgileri de
icerir.
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Ayrica bilgi edinme hakkina da sahipsiniz. Sizinle ilgili
olarak, kanser kayit merkezinde hangi bilgilerin
kaydedilmis oldugunu istediginiz zaman
sorgulayabilirsiniz.

Bunun igin bir formu eksiksiz doldurmaniz, imzalamaniz
ve kanser tedavinize dahil olan bir veya birden fazla
hekime veya dis hekimine teslim etmeniz gerekir. Bu
hekim veya hekimler, bu formu ilgili merkeze génderir
ve kanser kayit merkezinin cevabini size iletir. Bu form
ilgili kayit ~merkezlerinin internet sayfalarinda
mevcuttur; bilgi edinme islemi (cretsiz olarak
gerceklestirilir.

Bilgi edinme sirecindeki bilgiler EKN veya KKN’de
depolanan verilerin dogru olmadigini goésteriyorsa,
hekiminiz veya dis hekiminiz Veri Guvenligi Temel
Diizenlemesi Madde 16’ya goére ilgili verilerin
diizeltilmesini talep edebilir.

8. Ek onayiniz ne zaman gereklidir?

Veri aktariminda onayinizin gerekli oldugu iki ozel
durum mevcuttur:

® Raporlama yetkilendirmelerinde ve
® sbirligi icindeki kurumlarin raporlamalarinda.

Raporlama yetkilendirmesi 6rnegin, hastalik vakaniz
bir timor konferansi baglaminda tartisildiginda ortaya
¢ikar. Burada raporlama yikimlaligu yoktur; tedavi
eden doktorunuz veya tedavi eden dis hekiminiz bu
bilgiyi yazili onayinizla KKN’ye verebilir (son sayfaya
bakiniz).

Bu durumda desteginizi ve onayinizi rica ediyoruz.

isbirligi icindeki kurumlarin raporlamalari, veri kabul
noktasinda rapor verenler arasinda 6zel bir isbirligi
bicimi olusturur. Talep Uzerine ilgili durum bilgisini
ancak 6zel kurumsal ve uzman-igceriksel bilesenlere
(6rnegin blyik hastanelerin timoér merkezleri gibi)
sahip, kanser kaydinda deneyimli kurumlar alabilir.
isbirligi icindeki kurumlar, érnegin tedavinin basarisi ve
rapor ettikleri hastalarin vital durumlari hakkinda KKN’e
mevcut olan bilgileri alabilir. Bunun igin somut olarak
ispatlanabilir bir neden olmasi gerekli degildir. Aksi
takdirde, bu bilgilerin kurumlar tarafindan kendi
arastirmalari yoluyla orantisiz yiksek maliyetlerle
toplanmasi gerekecektir. Hekiminiz veya dis hekiminiz
bu tir bir isbirligi icindeki kurumlar {izerinden
raporlama yapmak istiyorsa, bu veri alisverisi igin
ozellikle onay vermeniz gereklidir.

9. Daha fazla bilgiyi nerede bulabilirim?

KKN, 2019 yili yilhik raporlari ve tim yasal temelleri
hakkindaki bilgiler icin: www.kk-n.de

EKN hakkindaki bilgileri, yillk raporlari ve etkilesimli
veri tabanini su adreste bulabilirsiniz:
www.krebsregister-niedersachsen.de.

EKN, federal diizeyde Robert Koch Enstitlisii (Robert
Koch-Institut RKI) ile birlikte galisir ve Federal Kanser

Kayit Verileri Yasasi uyarinca verileri buraya aktarir. RKI,
Almanya Epidemiyolojik Kanser Kaydi Dernegi
(Gesellschaft der epidemiologischen Krebsregister in
Deutschland e. V.) (GEKID) ile birlikte “Almanya’da
Kanser” (Krebs in Deutschland) dergisini ¢ikartmaktadir:
www.gekid.de

KKN, kalite gilivencesi icin anonimlestirilmis verileri
KFRG’de belirtildigi gibi Ortak Federal Komite’ye sunar
(Eyalet Klinik Degerlendirme Biirosu tarafindan iletilir).

Her iki eyalet kanser kayit merkezi, her yil internet
Uzerinden de erisilebilen ortak bir rapor yayinlar.

iletisim verileri

KKN glivenli alani ve kayit alani

Dipl.-Math. Tobias Hartz (Geschéftsfiihrer)

Dr. med. Tonia Brand (Registerbereich)

PD Dr. med. Sven Meyer (Vertrauensbereich)
SutelstralRe 2, 30659 Hannover

Telefon: 0511 277897-0

inffo@kk-n.de

Asagi Saksonya Eyalet Klinik Degerlendirme Biirosu
Joachim Kieschke, MPH

OFFIS CARE GmbH

Industriestr. 9, 26121 Oldenburg

Telefon: 0441 361056-0

info@klast-n.de

EKN giivenli merkezi

Dr. med. Claudia Jopp

Niedersachsisches Landesgesundheitsamt
RoesebeckstralRe 4-6, 30449 Hannover
Telefon: 0511 4505-0
vertrauensstelle.ekn@nlga.niedersachsen.de
EKN kayit merkezi

Joachim Kieschke, MPH

OFFIS CARE GmbH

Industriestr. 9, 26121 Oldenburg

Telefon: 0441 361056-0
registerstelle@krebsregister-niedersachsen.de
Asagi Saksonya Sosyal isler, Saglk ve Esitlik Bakanhgi
Dr. med. Gabriele Windus

Postfach 141, 30001 Hannover

Telefon: 0511 120-0
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Onay Beyani
O GKKN Madde 7 uyarinca raporlama yetkilendirmesi ile verilerin aktarilmasi igin

Hekimim veya dis hekimim beni tarihinde eyalet
kanser kayit merkezine raporlama yapilacagi konusunda bilgilendirdi. Hasta bilgisini (strim
01.01.2021) ve bu onay beyaninin bir nishasini elden teslim aldim.

Bir raporlama yetkilendirmesi durumunda verilerin aktarilmasi icin onay gereklidir. Bu verilerin
aktarilmasi ve saklanmasi konusunda sorularim olursa veya bilgiye ihtiya¢ duyarsam, Asagl Saksonya
Klinik Kanser Kayit Merkezine (KKN) basvurabilirim:

KKN giivenli alani | SutelstralRe 2, 30659 Hannover | 0511 277897-0 | info@kk-n.de

Hekimimin veya dis hekimimin yasal raporlama yetkilendirmesi uyarinca verileri KKN’ye aktarmasini
kabul ediyorum. Bu onayin istege baglh oldugunu ve hekimime veya dis hekimime ya da dogrudan
KKN’ye basvurarak bu onayi istedigim zaman iptal edebilecegimi biliyorum.

Kisisel verileriniz
Hitap, unvan

Adi

Soyadi

Dogum tarihi

Yer, Tarih Hasta imzasi

O GKKN Madde 13 uyarinca isbirligi icindeki kurumlar tizerinden veri aktarilmasi igin

Hekimim veya dis hekimim beni tarihinde isbirligi
icindeki kurumlar (izerinden eyalet kanser kayit merkezine raporlama yapilacagi konusunda
bilgilendirdi. Hasta bilgisini (sirim 01.01.2021) ve bu onay beyaninin bir nishasini elden teslim aldim.

Bunun icin ve Asagi Saksonya Klinik Kanser Kayit Merkezi (KKN) ile isbirligi icindeki kurumlar arasindaki
veri alisverisi icin onay gereklidir. Sorularim olursa veya bilgiye ihtiyac duyarsam, KKN’ye
basvurabilirim:

KKN gtivenli alani | SutelstraRe 2, 30659 Hannover | 0511 277897-0 | info@kk-n.de

Hekimimin veya dis hekimimin yasal temeller uyarinca verilerimi isbirligi icindeki bir kurum
lizerinden aktarmasini kabul ediyorum.

Kisisel verileriniz
Hitap, unvan

Adi

Soyadi

Dogum tarihi

Yer, Tarih Hasta imzasi
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Onay Beyani
0O GKKN Madde 7 uyarinca raporlama yetkilendirmesi ile verilerin aktarilmasi igin

Hekimim veya dis hekimim beni tarihinde eyalet
kanser kayit merkezine raporlama yapilacagi konusunda bilgilendirdi. Hasta bilgisini (strim
01.01.2021) ve bu onay beyaninin bir niishasini elden teslim aldim.

Bir raporlama yetkilendirmesi durumunda verilerin aktarilmasi icin onay gereklidir. Bu verilerin
aktarilmasi ve saklanmasi konusunda sorularim olursa veya bilgiye ihtiya¢ duyarsam, Asagl Saksonya
Klinik Kanser Kayit Merkezine (KKN) basvurabilirim:

KKN guivenli alani | Sutelstrale 2, 30659 Hannover | 0511 277897-0 | info@kk-n.de

Hekimimin veya dis hekimimin yasal raporlama yetkilendirmesi uyarinca verileri KKN’ye aktarmasini
kabul ediyorum. Bu onayin istege bagh oldugunu ve hekimime veya dis hekimime ya da dogrudan
KKN’ye basvurarak bu onayi istedigim zaman iptal edebilecegimi biliyorum.

Hitap, unvan
Adi
Soyadi

Dogum tarihi

Yer, Tarih Hasta imzasi

O GKKN Madde 13 uyarinca isbirligi icindeki kurumlar lizerinden veri aktarilmasi igin

Hekimim veya dis hekimim beni tarihinde isbirligi
icindeki kurumlar Uzerinden eyalet kanser kayit merkezine raporlama vyapilacagl konusunda
bilgilendirdi. Hasta bilgisini (stirm 01.01.2021) ve bu onay beyaninin bir nishasini elden teslim aldim.

Bunun i¢in ve Asagl Saksonya Klinik Kanser Kayit Merkezi (KKN) ile isbirligi icindeki kurumlar arasindaki
veri aligverisi icin onay gereklidir. Sorularim olursa veya bilgiye ihtiya¢ duyarsam, KKN’ye
basvurabilirim:

KKN gtivenli alani | SutelstraRe 2, 30659 Hannover | 0511 277897-0 | info@kk-n.de

Hekimimin veya dis hekimimin yasal temeller uyarinca verilerimi isbirligi icindeki bir kurum
lizerinden aktarmasini kabul ediyorum.

Hitap, unvan
Adi
Soyadi

Dogum tarihi

Yer, Tarih Hasta imzasi
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	eskiden olduğu gibi kanser, Almanya’da en sık görülen hastalıklardan biri olmaya devam ediyor. Tıp alanındaki teknik ilerlemeler sayesinde, birçok kanser hastası için iyileşme şansı önemli ölçüde yükseldi. Bununla birlikte, cevaplanması için sistemati...
	Kanser kaydı merkezinin faydalı olması, büyük ölçüde toplanan verilerin eksiksizliğine ve kalitesine bağlıdır. Bu nedenle kanser hastasıysanız, erken bir kanser formuna sahipseniz veya iyi huylu bir beyin tümörünüz varsa, hekimiz veya diş hekiminiz ya...
	Bu hususta anlayışlı olmanızı rica ediyoruz, çünkü verileriniz kanserin etkili tedavisine ve araştırılmasına önemli bir katkı sağlıyor.
	EKN, 2000 yılından bu yana Aşağı Saksonya’da bölgesel ve dönemsel dağılım açısından kanser oluşumunu popülasyona dayalı bir kanser kayıt merkezi olarak gözlemlemektedir. Bu sayede göze çarpan kümelenmeler tanımlanabilir ve sorumlu sağlık yetkililerini...
	İtirazınızı herhangi bir hekime veya diş hekimine yüz yüze görüşmelerinizde veya daha sonra bildirebilirsiniz ve (sadece KKN için) geri de alabilirsiniz. İtirazınızı kanser kayıt merkezine doğrudan bildirmek istiyorsanız, KKN ve EKN internet sayfaları...
	Ayrıca bilgi edinme hakkına da sahipsiniz. Sizinle ilgili olarak, kanser kayıt merkezinde hangi bilgilerin kaydedilmiş olduğunu istediğiniz zaman sorgulayabilirsiniz.
	Bunun için bir formu eksiksiz doldurmanız, imzalamanız ve kanser tedavinize dahil olan bir veya birden fazla hekime veya diş hekimine teslim etmeniz gerekir. Bu hekim veya hekimler, bu formu ilgili merkeze gönderir ve kanser kayıt merkezinin cevabını ...
	Bilgi edinme sürecindeki bilgiler EKN veya KKN’de depolanan verilerin doğru olmadığını gösteriyorsa, hekiminiz veya diş hekiminiz Veri Güvenliği Temel Düzenlemesi Madde 16’ya göre ilgili verilerin düzeltilmesini talep edebilir.
	KKN güvenli alanı ve kayıt alanı

