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I. Kanser Kayit¢cihigr Nedir?

Toplumda kanser olgularina iliskin bilgi toplamak amaciyla
yiiriitiilen ¢abalarn tiimii kanser kayitcih@ (“cancer registry”) bashgi
altinda toplanir. Derlenen bilgilerin kaynagi hastaneler, klinikler,
laboratuarlar, onkoloji merkezleri, tan1 merkezleri ve O&teki saglik
birimleri olabilir, bunlarin yaninda 6liim raporlari, adli tip kayaitlari,
saglik sigortalariin kayitlar1 ya da Ozel arastirmalar ve tarama
programlart da kanserli olgular hakkinda bilgi kaynagi olarak
degerlendirilir. Bu ¢alismalar ¢ercevesinde hem hastaya konulmus olan
tan1 ve tan1 koyma yontemi hakkinda, hem de kanser hastasi hakkinda
bilgiler derlenir. Bilgi derleme isi hastane ya da klinik diizeyinde
yuriitiilebilecegi gibi bir il, ilge ya da iilkenin tiimii kanser kayit
merkezinin sorumluluk bdlgesi olarak tanimlanabilir.

Malign hastaliklarin toplum {iizerindeki etkilerini tahmin ve kontrol
edebilmek amaciyla, kanserlerin ortaya ¢ikisi, dzellikleri ve sonuglart
hakkinda siirekli sistematik olarak veri toplama siireci olarak
tanmimlayabilecegimiz kanser kayitciligi, saglik hizmetleri ana bashgi
altina giren, bilimsel araglar1 kullanan ve cesitli bilimsel disiplinlerin
igbirligi ile yiiriitiilen bir faaliyet alanidir.

Kanser kayit¢iligi, kanser ile miicadelenin baslangic noktasidir.
Hangi biiyiikliikte olursa olsun bir toplumda kanser kontrolii faaliyetlerini
planlayabilmek ve etkin bicimde siirdiirebilmek i¢in dogru hedefler
koymak ve etkin araglar se¢cmek gerekir. Bunlar1 yapabilmek icin
toplumda kanserin goriiliis sikligi, 6zel gruplarn risk diizeyleri, kanser
tiplerinin prevalans, insidans ve mortalitesi gibi bilgilerin elde edilmesi
zorunludur. Bu hizlarin  hesaplanabilmesi, gerekli  bilgilerin
derlenebilmesi i¢in ilk kosul, bilimsel ve sistematik bir kanser kayit¢ilig
faaliyeti yiiriitilmesidir.
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I1. Neden kanser kayitcihigi?

“Kanser kayit¢iligimin kullanim alanlar’” béliimiinde (IV. bdliim) bu
konu daha ayrintili olarak islenecektir. Ama kanser kayit¢iliginin temel
islevlerini sOyle ozetleyebiliriz:

e Olasi etiyolojik faktorlerin saptanmasi,

e Bolgenin gereksinimlerinin belirlenmesi (personel, arag-gereg,
kurum, tarama programlari,vs.); planlamalarin yapilmasinin saglanmast;
kaynak dagitiminin planlanmasi,

e Etkili birincil ve ikincil kanseri oOnleme programlarimin
gelistirilmesi,

e Yiiriitilen hizmetlerin, uygulanan programlarin degerlen-
dirilebilmesi,

e Degisik tedavi yaklasimlarinin etkinliginin ve yasam kalitesine
etkisinin aragtirilmasi i¢in kanser kayiteilig1 faaliyetleri yiiriitiiliir.

I11. Kanser Kayitcihigimin Tarihgesi ve
Uluslararasi Orgiitlenmeler

Avrupa’ da, 18. ve 19. ylzyillarda kanserle ilgili istatistik
caligmalarinda daha c¢ok mortalite verileri kullanilmaktaydi. 1900°1i
yillarin basinda ilk olarak Almanya ve Ingiltere’de kanser hastalariyla
ilgili bilgileri toplama cabalar1 basladi. Bu iilkeleri bir ka¢ yil arayla
Hollanda, ispanya, Portekiz, Macaristan, Isvicre, Danimarka ve izlanda
izledi. Yontem, ilkedeki biitiin hekimlerin tedavi ettikleri kanser
hastalarini bildirmelerini saglamaya yonelikti. Bu ¢aligmalarin raporunda
hekimlerin ancak yaridan biraz fazlasinin anketleri doldurup geri
gonderdikleri bildirildi ve aragtirmalarin basarisizlikla sonuglandiklar
kabul edildi. 1930 yilinda Wood, ABD’de bu handikab1 asabilmek i¢in
kanserin “bildirimi zorunlu hastalik” olarak degerlendirilmesi gerektigini
sOyledi. Ne var ki 1927°de Massachusetts’te baglatilan ilk pilot ¢aligma
da, olgularin ancak ii¢te birinin toplanmasiyla basarisizlikla sonug¢landi.
Cabalar bir siire daha bu sekilde devam etti.

Modern kanser kayit merkezlerinin en eskisi olan Hamburg, kanser
kontroliiniin yalnmizca klinik ve tibbi boyutlar degil, halk sagligi ve
ekonomi ile ilgili boyutlar da igerdigi gorlisiine dayali olarak 1926 yilinda
kuruldu. 1929’da resmi statii kazandi; 1937 yilinda ise tam olarak islev
goren niifus tabanli bir kanser kayit merkezi haline geldi. Hemsireler
hastaneleri ve hekimleri diizenli aralarla ziyaret edip yeni tan1 konmus
olgularla ilgili verileri topluyorlardi. Ingiltere’de ise 1929 yilinda
baslayan bir kanser kayit merkezinin ¢ekirdegi sayilabilecek cabalar,
1962 yilinda biitiin {ilkeyi kapsayan ulusal bir kanser kayit merkezi olma
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diizeyine ulast1. Ingiltere ve Iskogya’daki Ulusal Kanser Kayit Merkezi,
diinyada en genis niifusu kapsayan niifus tabanl merkezdir.

ABD’de epidemiyolojik ve ekolojik amagli niifusa dayali ilk kanser
kayit merkezi 1935 yilinda Connecticut’da kuruldu. Bunu, oOncelikle
geligmis iilkelerde kurulan diger merkezler izledi.

Diinya ¢apinda kanser kayit merkezlerinin kurulmasinda en biiyiik
ivmeyi 1946 yilinda Kopenhag’ da toplanan konferans sagladi. Kanser
kontrolii alaninda uluslararast diizeyde on iki uzman Diinya Saglik
Orgiitii (DSO) Gegici Komisyonuna kanser kayit merkezlerinin diinya
genelinde yayginlastirilmasini 6nerdi. Bu kurulun oOnerilerini s0yle
Ozetleyebiliriz:

a.Miimkiin oldugu kadar ¢ok sayida iilkede kanser hastalar1 hakkinda
veri toplanmasinin biiyiik faydalar olacaktir.

b.Bu veriler, “karsilastirilabilirligi” saglamak agisindan, kabul
edilebilir bir plan dahilinde toplanmalidir.

c.Her ulusun, bu verilerin kaydim1 ve toplanmasini diizenlemeye
yonelik bir “ana” kanser kayit merkezi olmalidir.

d.Her iilkeden elde edilen verileri ve istatistikleri bir araya getirip
karsilastiracak uluslararasi bir kurum olusturulmalidir.

Dért yil sonra, DSO bu konuyla ilgili bir alt komite kurdu. Kansere
Kars1 Uluslararas1 Birlik (“International Union Against Cancer”),
1950 yilinda “Kanserin Cografi Patolojisi ve Demografisi” konulu
uluslararas1 bir sempozyum diizenledi. Tanimlanmis bir bolgedeki her
yeni kanser olgusunu saptamanin O6nemi burada da vurgulandi. 1965
yilinda Uluslararas1 Kanser Arastirmalar1 Kurumu (“I4ARC -
International Agency for Research on Cancer”’) DSO’niin bagl kurulusu
olarak kuruldu. Bu kurum o6zellikle saglikli kisilerin ev ve igyerlerinde
karsilagtiklar1  ¢evresel etkenlerin  karsinojen etkileri konusunda
caligmakta ve bu alanda bir monograf dizisi yayimlamaktadir (7).

IARC’nin kanser olgusunun cesitli alanlar1 ile ilgileniyor olmasi
nedeniyle kanser kayitcilarini uluslararas: diizeyde bir araya getiren yeni
bir orgiitlenme gereksinimi dogdu. Bu gereksinimin sonucu olarak 1966
yilinda Uluslararas1 Kanser Kayitcilar Birligi (“/ACR - International
Association of Cancer Registries”) olusturuldu. TACR, “tanimlanmis bir
niifusta kanser insidansi i¢in veri toplayan ve analiz eden, ayrica kanser
tedavisinin sonuglariyla ilgilenen” kanser kayit merkezleri i¢in bir tiyelik
organizasyonu niteligindedir. Bu birligin periyodik olarak ¢ikardigi ve
yeterli giivenilirlikte ve gecerlilikte veri toplayan kanser kayit
merkezlerinin verilerinin yer aldigit Bes Kitada Kanser Insidansi
(“Cancer Incidence in Five Continents”) adli yaym, bu alandaki en
onemli basgvuru kaynagidir. Bu kitap dizisinin ilki 1956-1964 yillarmin
verilerini kapsamaktadir. Son cildin (Volume VIII) bask1 yil1 2002°dir ve
icinde merkezlerin 1993-1997 yillarina iliskin verileri yer almaktadir.
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Bagka bir kanser kayit¢ilar1 Orgiitii ise, Amerika Birlesik
Devletlerinde kurulmus olan ve dokuz bolgeyi kapsayan SEER’dir
(“Surveillance, Epidemiology, End Results”). SEER, Amerika Birlesik
Devletleri i¢in kanser verilerini tiretir.

1989 itibariyle diinya genelinde iki yiiz kadar niifusa dayali kanser
kayit merkezi bulunmaktadir. Bunun yani sira 34 merkez, 6zel yas
gruplarina ya da kanserin yerlesim yerine 0zgii veriler toplamaktadir. Son
verilere gore kanser kayit merkezleri diinya niifusunun yaklasik %
7.6’sm1 kapsamaktadir (8, 9). Kanser kayit merkezlerinin diinyadaki
yayginlig1 bolgelere ve iilkelerin gelismislik diizeylerine gore ¢ok biiyiik
farkliliklar gostermektedir (Tablo 1). Bunlarin yanisira diinyanin ¢esitli
koselerinde birgok hastane ve tip merkezinde kurulmus olan birimler
aracilig1 ile hastane tabanli kanser kayit¢ilig1 yiiriitiilmektedir.

Yukarida ayrintili olarak s6zii edilen IACR ve SEER’in yani sira, bu
bilimsel disiplinin standartlarini belirleyen, kanser kayitciliginda yol
gostericiligi tistlenmis, ENCR (Avrupa Kanser Kayit¢ilar Ag1), NACCR
(Kuzey Amerika Kanser Kayitgilar Birligi), MECC CRP (Orta Dogu
Kanser Konsorsiyumu Birlesik Kanser Kayit Merkezi Projesi) gibi
uluslararasi yapilanmalar mevcuttur.

Tablo. 1 - Diinya niifusunun kanser kayit merkezleri tarafindan
kapsanma orani

Bolge Tahmin edilen kapsanma orani (%)
Avustralya/Yeni Zelanda 73.9

Bat1 Avrupa 23.3

Kuzey Amerika 21.6

Dogu Avrupa 16.4

Giiney Amerika 8.5

Asya 2.7

Afrika 0.6

Kaynak: Crowley MJ. Cancer: The Irish Experience, The Epidemiology of Cancer
in Southern Ireland, Statistical Laboratory, University College, University College, Cork,
1995

Gilinlimiizde ise ¢ogunlugu gelismis iilkelerde olmak iizere 350’den
fazla niifus tabanl kanser kayit merkezinin yani sira belli yas gruplari
(6rn. cocukluk cagi kanserleri gibi) ya da belli tiirlere (6rn. kolon
kanserleri)yonelik veri toplayan merkezler ve pek ¢ok hastane tabanl
kanser kayit merkezi vardir. 1966 yilinda Cancer Incidence in Five
Continent’1n birinci sayisinda raporu yayinlanan kayit merkezi sayisi 32
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iken 40 yi1l sonrasinda TACR’nin diinya niifusunun %21’ini kapsayan 449
uyesi vardir (Parkin DM, 2006).

IV. Kullanim Alanlan

Kanser kontrolii, ¢ok ¢esitli kisi ve kurumlarin farkli ¢alismalarla yer
aldig1 bir cabalar biitiiniidiir. Klinisyen kanserli hastay1 tanir ve tedavi
eder, kanser kayit merkezi yoneticisi kanserin bir toplumda ortaya
cikigin1 degerlendirir, epidemiyolog nedenleri arastirir, karar vericiler ve
halk saglik¢ilar koruyucu onlemleri uygular ve gerekli kararlari alir,
laboratuvar calisanlartysa normal bir hiicrenin nasil olup da malign bir
hale geldigini bulmaya caligir.

Bir yandan kanser kayitciligi akilc1 bir kanser kontrol programinin
temel boliimiidiir, 6te yandan kanser kontrol caligsmalar1 kanser kayit¢ilig
faaliyetlerinin siirdiiriilmesinin temel gerekcesidir. Toplanan veriler
epidemiyolojik arastirmalardan, birincil ve ikincil korunmaya yonelik
olarak saglik hizmetlerini planlama ve hasta bakimina kadar ¢ok cesitli
alanlarda toplum ve bireyin yararina kullanilir.

Bir kanser kayit merkezinin ana hedefi, tanimlanmis bir niifusta
kanser goriiliisii ile ilgili istatistikler {iretebilmek igin biitiin kanser
olgular1 hakkinda bilgi toplamak, bu bilgiyi siniflamak ve toplum
iizerinde kanserin etkilerini degerlendirip kontrol edebilecek bir cati
olusturmaktir. Bir ¢ok kanser kayit merkezi topladiklar verilerin temel
kullanimindan daha fazlasini yapmakla yilikiimlii degillerse de, kanser
kayit merkezleri gelisme egiliminde olup, topladiklar1 veriler araciligiyla
cok dnemli aragtirma programlarini destekleme potansiyeline sahiptirler.

Kanser kayit sistemlerinin ana amacini boylece ortaya koyduktan
sonra, "kanser kayit¢iliginin gerekli oldugunu gostermenin tek yolu,
verilerini kullanmaktir" sdzii uyarinca, kanser kayit¢iliginin kullanim
alanlarini syle siralayabiliriz:

A. Epidemiyolojik arastirmalarda

Kanser epidemiyologlar1 kanserin toplumdaki dagilimi hakkindaki
bilgileri, hastaligin belirleyicilerini arastirmak i¢in kullanirlar. Iste kanser
kayit merkezleri, epidemiyologlara kanserin dagilimi hakkinda temel
yasamsal epidemiyolojik bilgileri sunar. Kanser kayit sistemleri,
insidanslar1 ortaya koymanin yami sira tanimlayict ve analitik
aragtirmalarda orneklem se¢iminde hatay1 en aza indirmeye de yardimci
olurlar.

Toplumda kanserin dagilimmi tanimlamak i¢in bilinmesi zorunlu
olan bazi hizlar vardir. Bu hizlarin basinda insidans hizi, prevalans ve
mortalite hizi gelir.
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Insidans, tanimlanmis bir siire (6rnegin bir y1l) iginde tanimlanmis
bir niifus (6rnegin bir il niifusu) i¢cinde ortaya ¢ikan yeni olgular anlamina
gelir. Bu rakam risk altindaki niifusa bolliniirse insidans hizi elde edilir.

Prevalans ise, tanis1 ne zaman konmus olursa olsun, eski ya da yeni,
biitiin kanser olgulari1 tanimlayan bir terimdir. Kanser ile ilgili
prevalanslar kanser insidans hizlarni ve sagkalim hizlar1 kullanilarak
hesaplanir.

Kanser mortalitesi, tanimlanmig bir siirede (6rnegin bir yil iginde)
temel nedeni kanser olan 6liimlerin sayisidir; mortalite hizi denildiginde
de bu saymnin risk altindaki niifusa boliinmesi ile elde edilen hiz anlasilir.
Oliimlerin kayitlar1 genellikle hastaliklardan daha iyi tutulmakta, kanser
kayitciligmin  gelismedigi birgok {ilkede bile mortalite hizlarina
ulasilabilmektedir.

1.Tammlayict Calismalar (sorunun boyutlary): Bir kanser kayit
merkezinin iiretecegi istatistikler, uluslararasi karsilastirilabilirlik de goz
oniinde tutularak, yerel gereksinim ve ilgilere goére belirlenir. Kanser
kayit merkezinin en 6nemli ve en cok bilinen islevi, daha once de
deginildigi gibi tiimorlerin yerlesim yerlerine (topografilerine), yas
gruplarina, cinsiyete, cografi bolgelere, meslege vb. 6zgi giincel insidans
hizlarini hesaplamaktir. Bu hizlarin hesaplanabilmesi i¢in paydanimn (risk
altindaki niifusun cinsiyet, yas gruplari, meslek vb. ozelliklere gore
dagilimi) saglikli olarak bilinmelidir. Ornegin kisa siireler iginde biiyiik
goclerin yasandig1 bir bolgede bes yil onceki niifus sayimindan elde
edilen sonuglar1 kullanmak yaniltici olacaktir.

Insidans hizlarinin yani sira, prevalans istatistikleri de toplumda
kanser goriiliisiine ait temel bilgileri tamamlar. Bu istatistikler daha ¢ok
insidans ve sagkalim hizlarindan tahmin edilirler. Ancak uzun siiredir
yerlesik durumdaki kanser kayit merkezleri, bolgelerindeki biitiin kanserli
olgularin 6liim ve gb¢ bilgilerini de topluyorlarsa, bu hesaplamalarda
kayit merkezinin temel verileri de kullanilabilir. Danimarka Kanser Kayit
Merkezi’nin kayitlart bunun iyi bir 6rnegidir.

Kanserlerin ¢esitli niifus gruplarinda ortaya ¢ikis hizlarinin
karsilastirilmasi, etiyolojik ipuglart verir. Insidans ve mortalite
hizlarindaki farkliliklarin = gézlenmesinin  bircok kanserin ¢evresel
kaynaginin farkina varilmasinda ¢ok 6nemli katkilar1 olmustur. Meslege
bagli maruziyet de benzer bigcimde ortaya konabilir. Bu ydntemler,
toplum i¢in koruyucu 6nlemler alinmasina yardimci olur.

Kanser kayit merkezinin kapsadigi bolgenin boyutlarina, niifusun
ozelliklerine gore bolgesel ya da kentsel / kirsal farkliliklar, etnik ya da
dinsel gruplara ait insidanslar birbirleriyle karsilastirilabilir, gozlenen
farkliliklar etiyoloji yoniinden &nem tasiyan ipuclari verebilir. Ornegin
Israil’e diinyanin ¢ok farkli bolgelerinden gd¢ eden topluluklarin kanser
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insidanslart biiyiik farkliliklar gdstermektedir. Pek c¢ok kanserin tanisi
mikroskobik olarak kondugundan histolojik tipler de incelenebilir ve
etiyoloji ile histolojik tipler arasinda baglantilar kurulabilir.

Kanser kayit merkezlerinin bir baska c¢alisma alan1 da zaman
egrilerini incelemek ve yorumlamaktir. Bunu 6zellikle dogum kohortlart
olusturarak yaparlar. Bazen de kanser kayit merkezleri bir kanser
epidemisini yakalayabilirler. Ornegin Kaliforniya’daki, postmenapozal
donemde yaygin Ostrojen kullanimi sonucu olusan uterus korpusu kanseri
epidemisi boyle saptanmugtir.

Kanser kayit merkezleri bir kisideki ¢ogul primer tiimorleri de
kaydederler, bu bilgiler de bireylerdeki degisik tiimdrlerin aralarindaki
iliskiyi anlamak igin bir veri tabani olusturur.

Kanser insidanslarindaki  degisimlerin  uluslararas1  diizeyde
karsilastirilmast da kanser kayit merkezlerinin sagladigi onemli
katkilardandir. Uluslararas1 c¢alismalarda herhangi bir anlamli farkin
varligindan s6z edebilmek icin nomenklatiirdeki ve yorumlardaki
farkliliklar ortadan kaldirilmalidir. Sistemik karsilagtirmalar, IARC
tarafindan periyodik olarak yayimlanan Bes Kitada Kanser insidansi
(“Cancer Incidence in Five Continents”)(Parkin DM ve ark., 1992;
Parkin DM ve ark., 2002) adli monograflarda bulunabilir.

2. Analitik ¢alismalar (nedensellik): Istatistigin dogastyla iliskili
olarak, tanimlayic1 c¢alismalarda ¢ok nadir olarak nedensellikten sz
edilebilir; tanimsal calismalar sonucu elde edilen gozlemlerin daha
ayrintili ¢aligmalarla aragtirilmasi gerekir. Bu tiir analitik ¢alismalari
yiirlitmek i¢in zengin bir veri tabani olan kanser kayit merkezleri, secilen
olgular icin gerekli bilgilerin bulunabildigi kurumlardir. Giiniimiizde
sigara bagimliligi, asir1 alkol tliketimi, radyasyon ve bazi endiistriyel
ajanlar gibi kimi 6nemli etmenlerin kansere neden olduklar1 (ya da bir
baska deyisle toplumdaki kanser insidansimi arttirdiklar1) gorece kolay
bicimde bulunmustur. Ancak, yasam bi¢imlerinin ve diyetin kanser
riskini arttirict etkisi gibi kanitlanmasi1 ¢ok daha gii¢c olan, ayrintili
aragtirmalar gerektiren baglantilarla ilgili biiyiik niifus gruplarimi igeren
caligmalar siirdiiriilmektedir.

Kesitsel ¢caligmalar, kanser insidans ya da mortalite hizlarini, degisik
niifus gruplarindaki olast risk faktorlerine olan maruziyet diizeyleriyle
karsilastirir.  Bu gruba ornek olarak yag tiiketimi ile meme ve kolon
kanserleri arasindaki iliskinin (Armstrong B, 1975.) ve aflotoksin
maruziyeti ile hepatoseliiler karsinoma arasindaki iliskinin (Linsell CA,
1979) gosterildigi caligmalar verilebilir. Bu tiir arastirmalar hipotezler
olusturmada ¢ok yararhdirlar. Ancak bu iliskilerden s6z edilirken kafa
karigtirict  faktorlerin varligt da ihmal edilmemelidir. Bu yiizden de
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caligmalarda cesitli aragtirma yontemlerinin bir arada kullanilmasina
gerek vardir.

Olgu-kontrol tipi ¢alismalarda, kanser hastalar1 arasinda (yani “olgu”
grubunda) ve kontrol grubunda ge¢misteki maruziyetler arastirilir. Teorik
olarak niifus tabanli kanser kayit merkezleri, olgu-kontrol ¢aligmalari i¢in
ideal olgu kaynaklaridir. Olgular biitiin toplumu temsil etmektedirler, bu
nedenle de kontroller de dogru ydntemle secildiginde, veri tabaninin
ozelliginden kaynaklanan bir yantutma (“bias”) s6z konusu olmaz. Olgu-
kontrol calismalari, hipotezleri test etmenin giicli ve ekonomik bir
yoludur, ancak bu ¢aligma ydntemi ile dogrudan dogruya neden-sonug
iliskisi kurulamaz, ancak hangi etmenin riski arttirdigi hakkinda bazi
ongoriilerde bulunulur. Olgu-kontrol ¢aligsmalarinda riskli etkenin dozu
ile sonug (kanser hastaliginin insidansindaki artis) arasinda bir korelasyon
olup olmadig1 anlagilamaz.

Cesitli etmenlerle kanser insidanslari arasinda bir neden sonug
iliskisi kurulabilmesi igin kohort tipi aragtirmalar yapilmas1 gerekir. Bir
kohort ¢aligsmasinda, kanser hastas1 olmayan ¢ok sayida kisiye olasi risk
faktorlerine maruziyetle ilgili sorular sorulur ve bu kisiler, hem kuskulu
etmenlere maruz kalip kalmadiklarmi, hem de kansere yakalanip
yakalanmadiklarini saptamak i¢in izleme alinirlar. Boylelikle de 6rnegin
sigara icen grupta sigara igmeyenlere gore akciger kanseri gelisme hizinin
daha yiiksek oldugu go6zlenebilir. Kohort ¢alismalarinin biiyiik avantajlari
vardir; Ornegin hastaligin onceden var olup olmadigi belli oldugu i¢in
sonuglar ve kurulan neden-sonug iliskileri biiyiik 6l¢lide gergegi yansitir.

Ilk veriler toplandiktan sonra bu calismaya dahil olan kisilerden
toplanacak yeterli sayida olguyu beklemeye sira gelir. Tahmin
edilecegi gibi bu bekleme siiresi ¢ok uzundur. Bu nedenle de var olan
rutin kayit sistemlerini kullanmak, izlem ig¢in “ad hoc” (ézel bir isi
yiiriittip sonuglandirmak tizere kurulan, séz konusu isin bitmesiyle sona
erdirilen) sistemler olusturmaktan cok daha avantajlidir. Oliim
sertifikalar1 bu amacla kullanilabilirse de, kanser insidans hizlar1 kohort
caligmalari i¢in son derece tatmin edici sonuglar vermektedir. Kanser
kayit merkezinin gorev siiresinin uzunlugu (yani eskiligi) ve kapsadigi
alanin genigligi, verilerinin kohort calismalarinda kullanilabilirligi ile
dogru orantilidir.

Kanser kayit merkezlerinin miidahale arastirmalarindaki yerinden de
soz etmek gerekir. Olast risk faktorii ortadan kaldirildiginda ilgili
kanserin insidansinda diisme beklenir. Bu diislis kanser kayit
merkezlerinin olusturdugu insidans egrilerinde goézlenebilir. Ancak bu
etkinin goriilebilmesi ve saptanabilmesi i¢in ¢ogu zaman uzun yillar
beklemek gerekir.
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B. Kanser Kontroliinde

Kanser kontrolii, Onleme, erken tani, tedavi, rehabilitasyon ve
palyasyonun biitiin bilesenlerini igeren bir terimdir. DSO (Diinya Saglik
Orgiitii), sonug alabilmek icin kanser kontrolii aktivitelerinin bir ulusal
kanser kontrol plani gergevesinde yiiriitiilmesi gerektigini ve niifus
tabanli kanser kayit merkezlerinin kanser kontrol stratejisinin Ozii
oldugunu bildirmektedir (WHO, 2002).

1. Saghk hizmetlerinin planlanmas1 (éncelikler, hedefler,
projeksiyonlar ve tahminler): Kanser kayit sistemleri, toplumdaki kanser
olgulari ile ilgili bilgilere ulasmamizi saglar. Kanser Kayit Merkezlerinin
rutin olarak topladig: veriler, sorunun boyutlarini, gereksinilen hastane
yatagi, personel ve ara¢ - gere¢ miktarini saptayabilmeye olanak saglar.
Bu bilgi, cesitli tiplerdeki kanserler i¢in tani, tedavi ve bakim iinitelerinin
planlanip kurulmasinda yol gdsterici olur. Bu birimler i¢in gerekli yatak,
personel ve arag-gere¢ miktarini da bu bilgi sayesinde saptayabiliriz.
Zaman egrileri izlenerek cografi farkliliklar ya da zaman igindeki
degisiklikler hesaba katilabilir. Egilimler hakkindaki saptamalar
sayesinde gelecege doniik projeksiyonlar yapmak ve bunlar1 planlamada
kullanmak da miimkiin olur. Patternleri izleyerek, yeni tan1 ve tedavi
merkezlerini nerede ve ne zaman agilmasinin maliyet-etkili olacagini
sOyleyebiliriz.

2. Onleme: Onleyici miidahale calismalarinin degerlendirilmesi igin
randomize kontrollii ¢alismalar nadiren diizenlenir. Oysaki niifus tabanl
kanser kayit merkezinin bize sundugu insidans hizlarindan yararlanip,
etkilerin baslamasi ic¢in yeterli siire bekledikten sonra, beklenen ve
gozlenen insidans hizlarimi karsilastirarak yapilan miidahalenin etkilerini
degerlendirebiliriz.

3. Klinik bakim: Kanser kayit merkezleri, izlem zamani gelen
hastalarin listesini klinisyenlere ulastirarak hasta izlemlerine yardim
etmek gibi yontemlerle, dolayli olarak hasta bakimina katkida
bulunabilirler. Kanser kayit merkezleri, belirli bir tiir kanser i¢in
belirlenmis tan1 ve tedavi yontemlerini uygulamak iizere kurulmus hasta
bakim programlarina katkida bulunarak hasta bakimina ¢ok daha
dogrudan da yardimci olabilirler. Bu goérev, temel olarak hastane tabanli
kanser kayit merkezlerinin yiiriitmesi beklenen bir iglevdir.

4.Taramalar: Kanserin erken evrede yakalanabilmesi igin,
asemptomatik kisilerin taranmasinin 6nemi giderek artmaktadir. Kanser
kayitgiligi, tarama programlarinin degerlendirilmesinde ¢ok onemli bir
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rol oynar. Ornegin bir serviks kanseri tarama programmin etkinligi,
kanser kayit merkezi tarafindan iiretilen insidans hizlar izlenerek Sl¢iiliir.
Etkin bir tarama programi, invaziv servikal kanser insidansinda diisiis
saglayacaktir. Meme kanseri taramalarinda erken tani konan olgularin
sayis1 artacagindan insidans hizi yiikselecek, buna karsilik mortalite hizi
diisecektir. Bir bagka deyisle meme kanseri taramalarinin ana giktist
meme kanseri mortalitesidir. Kanser kayit merkezi, taramaya dahil olan
ve olmayan kadinlar arasindaki mortalite hizlarini, evre dagilimini,
interval kanserlerin (iki tarama arasinda saptanan kanserler) sayisini,
oranini saptayip tarama programinin basarisini degerlendirebilir.

Avrupa’da, kadinlarda en sik goriilen kanser olan meme kanserinin
kontrolil i¢in ¢ok sayida mamografi ile tarama program yiiriitiilmektedir.
Avrupa Parlamentosu’nun bu programlari anlatan yayininda da kanser
kayit¢iligimin kanser kontroliindeki 6nemi belirtilmekte ve biitiin Avrupa
iilkelerinde {ilkenin tiimiinii ya da bir kismim1 kapsayan kanser kayit
sistemleri bulundugu vurgulanmaktadir (European Parliament, 1994).

5. Sonug; sagkalim ve yasam kalitesi: Birgok kanser kayit merkezi,
kanser nedenli dliimlere ait verileri toplar. Bu veriler kullanilarak niifus
tabanli sag kalim hizlar1 hesaplanir. Niifus tabanli sagkalim hizlari, hasta
bakimi ve saghik bakimi planlamalart i¢in ¢ok Onemli verilerdir. Bir
tedavi yonteminin digerinden daha iyi oldugunu gdstermenin tek yolu
kontrollii klinik caligmalar yiriitmektir. Kiiclik bir klinik g¢alismada
secilen hastalarin sagkalim hizlarin1 genellemek yan tutmaya yol acar.
Oysa kanser kayit merkezi, topladigi oliim sertifikalar1 ile elindeki
kayitlar1 karsilastirarak, bolgesindeki tedavi almamis olgular1 da
kapsayarak,  bitiin = kanserli  hastalarin = sagkalim  siirelerini
degerlendirmeye alabilir. Sag kalim hizlari, toplumda erken yakalama
amaciyla yiiriitiilen tarama faaliyetlerinin varligindan da etkilenecegi icin
yalnizca tedavi hizmetlerinin bir ¢iktisi olarak degil, ayn1 zamanda, saglik
sisteminin isleyigini, saglik hizmetlerinin niteligini biitlinciil olarak
degerlendirme araci olarak da kullanilir.

Baz1 kanser kayit merkezleri belirli bir servisle ya da klinisyenle
igbirligi yaparak hastalarin sagkalim siirelerini hesaplayabilir ve bu
hizlar biitiin kayit alanindaki hizlarla karsilagtirabilirler. Tedavi hakkinda
ayrintili veri toplayan kanser kayit merkezleri, halihazirdaki tedaviyi
degerlendirebilir ya da radyoterapi, kemoterapi gibi tedavi yontemlerinin
ikincil neoplazm olusturmadaki roliinii degerlendirebilirler. Eger uygun
ve standardize bir yontemle (TNM, FIGO, SEER vb) tiimoriin
yayginhigiyla ilgili veri toplanirsa, degisik biiylikliikte ve yaygimliktaki
kanserlerde sagkalim siireleriyle ilgili istatistikler {iretmek de olanakli
olur.
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Tanidan sonra yaganilan yillarin  ortalamasi olarak ifade
edebilecegimiz sagkalim, kuskusuz sonucun ancak c¢ok kaba bir
gostergesidir, ancak Olgiilmesi goreceli olarak kolaydir. Agn ve
sakatliklarin eslik ettigi yasam yillarinin ne kadar degerli oldugu
tartigilabilir. Bu nedenle sagkalim o6lgiileri ya hastaliksiz  sagkalim,
metastazsiz sagkalim gibi tibbi-cerrahi kategorilerde, ya da tedavi ile
Olim arasindaki siirede yasam kalitesi degerlendirilerek rafine edilir.
Saglikla ilgili yasam kalitesi 6l¢limii, ¢ok karmasik bilgi toplama siirecini
icerir ve rutin kanser kayit¢iliginin bir pargasi degildir.

C. Diger kullanim alanlari:

Olgular1 kaydetmek ve bu verileri kullanmanin yani sira, kanser kayit
merkezleri, ¢esitli istatistikler yapmak i¢in kanser hastalarinin listelerine
gereksinim duyan hastane bolimleri ve aragtirma enstitiileri icin de
onemli bir veri kaynagidir.

Kanser kayit merkezi personeli, hastalik kayitlari, epidemiyoloji ve
halk saglig ile ilgili konularda bilgi sahibidir. Bu nedenle kanser kayit
merkezi ¢alisanlari, yalnizca kanser epidemiyolojisi degil, epidemiyolojik
yontemler hakkindaki egitimlerde de gdrev alabilirler. Mezuniyet dncesi
ve sonrasi egitim ve halk egitimine yonelik egitim arag-gerecinin
iiretilmesini iistlenebilirler.

Kanser kayit merkezi calisanlari, sahadaki uzmanlara ve halka,
hastalik kayitlari, kanser nedenleri, kanserden korunma ve kanser
bakiminin planlamasi gibi konularda danigsmanlik da verebilirler.

D. Kanser kayitcihiginin gerekliligi

Zaman zaman kanser kayit¢iliginin gerekliligi sorgulanabilir. Kanser
kayit merkezlerinin pek ¢ok islevinin, 6lim bildirim fisleri, hastane
istatistikleri ya da bu iki veri kaynagindan alinan verilerin bilesimi
kullanilarak, saglik istatistigi biirolarinca yerine getirilebilecegi iddia
edilir. Oliim fislerinin ve hastane kayitlarinin genellikle gergek durumu
yansitmadigi bilinen iilkemizde, bu verilere dayanarak saglikli sonuglar
elde edilmesi miimkiin olamaz. Ancak bu kayitlarin son derece 6zenli,
tam ve dogru olarak tutuldugu gelismis iilkelerde bile, ayrica kanser
verilerini derleyecek ozel kayit merkezlerine gerek oldugunu gosteren
gerekcelerden soz edilmesi yerinde olacaktir. Bu gerekgeler sdyle
siralanabilir:

1. Oliim fislerine kanser, ancak 6liim nedeni olarak belirtildiginde
kaydedilir ve degisik topografilerin farkli histolojiye sahip kanserlerinde
sagkalim siireleri ¢ok genis bir yelpazede farkliliklar gosterir. Bu
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nedenlerle mortalite hizlar1 hastalifin goriiliisiiyle ilgili ger¢ek degerleri
gosteremez. Bu, Ornegin dudak kanserlerinde % 100, akciger
kanserlerinde ise % 10' dan daha az oranda s6z konusudur. Kanser kayit
merkezlerinin verilerinden elde edilen kanser insidanslari, fatal olmayan
kanserleri de kapsar, bdylece gercek kanser risklerini ¢ok daha iyi belirtir.

2. Kanser kayit merkezlerinin verileri, degisik kanser tiplerinin
trendlerindeki farkliliklari ortaya koyabilecek kadar ayrintilidir. Ornegin,
glinlimiizde gelismis iilkelerde akciger kanseri insidanslarinda diisiisle
birlikte, akciger kanserleri arasinda sigara i¢imi ile iligkisi kanitlanmis
olan kiigiik hiicreli karsinomlarin oraninda da azalma goriilmektedir.
Buna karsin sigarayla en az iliskili oldugu diistiniilen adenokarsinomlarin
oraninin arttigi goézlenmektedir. Bu da, geligsmis iilkelerde sigara i¢im
prevalanslarmin azalmasi1 gercegiyle oOrtiismektedir. Akciger kanseri
insidansini, 6liim fislerinden % 10'luk bir yanilgiyla tahmin edebilsek
bile, histolojik tiplerin ortaya ¢ikigindaki egilimler ancak Kanser Kayit
Merkezi verilerinin islenmesiyle gdzler Oniine serilebilir.

3. Oliim fislerinde, o6liim nedeninin kanser olarak Dbelirtildigi
durumlarda bile, primer yerlesim yeri konusunda hatali bildirimler
yapilabilmektedir. Percy ve arkadaslari arastirmalarinda (Percy C ve ark.,
1981) akciger ve pankreas gibi yerlesim yerlerinin 6liim fislerinde dogru
olarak kaydedildigini, ancak larinks, kemik ve kolonun fazla, uterus
serviksi, endometrium ve rektumun eksik kaydedildigini bildirmislerdir.

4. Oliim figleri ya da hastane verileriyle gogul primerlere ait veriler
de gdzden kagar. Ornegin testikiiler kanser tedavisi goren bir kisi
yatrojenik I6semiden 6ldiiglinde 6liim nedeni olarak bu iki kanserden biri
kaydedilecek, digeri istatistiklere yansimayacaktir.

5. Hastane istatistikleri daha ayrintili bilgiler verebilir ama
genellikle onlarda da yanhsliklara rastlanir. Ornegin, tekrar basvurular
kayda dahil edilebilir; hasta ismi kullanilmadigi i¢in farkli kurumlara
bagvuran hastalar aymt edilemez. Bunlar da tipki kayitlarin
(dublikasyonlarin) insidansa dahil edilmesine neden olur, bdylece ortaya
hatali sonuglar ¢ikar.

Ozetle sdylersek, 6liim figlerinin kullanimi kanser insidans hizlarmnin
ger¢eginden daha diisiik olarak hesaplamasina yol acgarken, bu amacla
hastane istatistiklerinin kullanim1 bu insidanslarin gercek hizlardan daha
yliksek olarak hesaplanmasina neden olur. Hastane kayitlarinin, bir
kanser kayit merkezinin kayitlarindan daha kotii kalitede olabilecegi
olasilig1 da gdz ard1 edilmemelidir. Oliim fisleri, hastane istatistikleri gibi
veriler, kanser insidanslarinin saptanmasi ve paternlerinin izlenmesinde
tek baglaria yeterli olamaz; kanser olgular ile ilgili bilgiler bu konuda
Ozel egitim almig elemanlar tarafindan ve degisik kaynaklar taranarak
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derlenmeli, derlenen veriler de bu konuda bilgi ve deneyimi olan
uzmanlar tarafindan yorumlanmali ve yayimlanmalidir.

V. Gizlilik

Kanser kayit merkezleri her zaman, tibbi ve kisisel bilgilerin
gizliliginin korunabilmesi ve bilgilerin {igiincii taraflara (kisi, tiizel kisi)
aktarilmas1 konusunda cok siki gizlilik kurallar1 ve diizenlemeleri ile
caligirlar. IACR, bu konudaki temel prensiplere dayanarak, kanser kayit

merkezleri i¢in bir “gizlilik kurallar1 Oneriler paketi” hazirlamistir
(IACR/IARC, 2005).

VI. Kanser Kayit Sistemleri
A. Veri Toplama Yontemleri

1. Aktif : Aktif yontemle veri toplama, kanser kayit merkezinin
kendi personelinin (kanser kayit elemanlarinin) olanakli olan her yolu
kullanip saglik kurumlarnyla iliskiyi saglayarak kanserli olgular
saptamast ve bu olgulara ait bilgileri uluslararasi kanser kayitciligi
standartlarina uygun olarak derlemesidir. Burada verinin kaynaktan elde
edilmesi s6z konusudur. Aktif yontem ile veri toplanan bir kanser kayit
sisteminin temel kisisi “kanser kayit elemami”dir. Genellikle tip ve
saglik bilimleri alaninda yetismis ¢esitli mesleklerden kisiler 6zel egitim
programlarindan gegirilmekte, kendilerine sertifika ve “kanser kayit
eleman1” unvani verilmektedir. Kanser kayitciliginda verilerin &zel
egitim gormiig, sertifikali elemanlarca toplanmasi yasamsal Onem
tagimaktadir. Ciinkii rasgele, belli standartlardan yoksun olarak toplanmig
veriler kendi iglerinde degerlendirilemeyecegi gibi, baska merkezlerin,
iilkelerin verileri ile de karsilastirilamazlar. Ayrica bir kanser kayit
elemaninin yeterince verimli olabilmesi i¢in tam giin bu isle ugrasiyor
olmasi, yaptig1 isi degerlendiren bir organizasyonun iginde yer almasi ve
hizmet i¢i egitim olanagi bulmasi da gerekmektedir.

2. Pasif : Kanserli olgulara ait verilerin ilgili kurumda (6rnegin
hastanede) c¢alisan personel tarafindan merkezlere kendiliginden
gonderilmesi yontemine dayanir. Pasif bildirimde nicelik sorununun
(g6zlenen kanserlerin kii¢iik bir oraninin bildirilmesi) yan1 sira ciddi bir
nitelik sorunu da (standartlar uygulanamayacagindan) olusacagi goz
oniinde tutulmalidir. Pasif yontemin basariyla uygulandigi Israil’de,
bildirim birkag¢ baglik i¢eren bir formla yapilmamakta, hastanin kanser ile
ilgili biitlin bulgu ve evraklari kanser kayit merkezine gonderilmektedir.
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3. Aktarim ("linkage') : Bir sekilde toplanmis ve bilgisayar
sistemine yani elektronik ortama girilmig verilerin bilgisayar agi
kullanilarak kanser kayit merkezinin verileri arasina dahil edilmesidir.
Cogu gelismis iilkede kanser kayit merkezleri artik biiylik Olciide bu
yontemi kullanmaktadir. Bu yontemde de aktarilmasi gereken verinin,
hastanin adi1 soyadi, kanser vb. gibi bazi basliklar degil, olgunun kanseri
ile ilgili biitiin bulgu ve evraklar olmasi gerektigini vurgulamaliyiz.

B. Kanser Kayit Merkezleri

1. Niifus Tabanli (=niifusa dayal) Kanser Kayit Merkezleri:
“Kanser Kayit Merkezi” terimi kullanildiginda genellikle niifus tabanli
kanser kayit merkezleri anlasilir. Bu yazida da aksi belirtilmedikge
“kanser kayit merkezi” ifadesi ile “niifus tabanl kanser kayit merkezi”
kastedilmistir. Niifus tabanli bir kanser kayit merkezi, iyi tanimlanmis bir
niifusta (¢ogunlukla bir cografi bolgede) yasayan kisiler arasinda yeni
tan1 alan biitlin malign tiimorleri, epidemiyoloji ve halk sagligi
kavramlarim gozeterek kaydeden bir olusumdur. Bu anlamda “niifus
tabanli kanser kayiteiligi1”, belirli bir niifusta, bir toplumda ortaya ¢ikan
biitiin malign neoplazmlarin goriiliisleri ve karakteristikleri (6zellikleri)
hakkindaki verilerin, toplumda kanserlerin etkisini degerlendirmek ve
kanser kontroliine yardimci olmak amaciyla, siirekli ve sistematik olarak
toplanmasi siireci olarak tanimlanabilir.

Niifus tabanli bir kanser kayit merkezi;

a. Biitliin veri kaynaklarindan yararlanarak (hastane kayitlari,
onkoloji merkezleri, patoloji ya da radyodiagnostik merkezlerin kayitlari,
oliim kayitlari, saglik sigortasi kayitlari, vb.), iyi tanimlanmis bir niifusta
belli bir zaman dilimi i¢inde ortaya ¢ikan biitiin kanser olgularina ait
verileri uluslararasi standartlara uygun olarak toplar.

b.Temel amact o toplumdaki kanser goriiliis sikliklarini (insidans
hizlarin1) saptamak, bu insidanslarin yas gruplarina, cinsiyete vb.
dagilimlarin1 hesaplamak ve zaman igindeki degisimlerini incelemek;
ayrica arastirmacilar i¢in bir veri taban1 olusturmaktir.

c.Bu insidans hizlarini hesaplayabilmek i¢in sorumluluk bolgesine ait
giivenilir ve ayrintili niifus (demografi) verilerine gereksinim duyar.

2. Hastane Tabanli Kanser Kayit Merkezi: Hastane tabanli kanser
kayit merkezleri, belirli bir niifus arka plan1 aramaksizin, kurulu oldugu
hastaneye bagvuran biitiin kanserli olgular1 kaydederler. Burada ana amag
hastalarin klinik bakimi ve hastane yonetimiyle ilgili verilere ulagmaktir.
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Hastane tabanli bir kanser kayit merkezi hastane yoOnetiminin
ihtiyaglarina, hastane kanser programlarina ve biitiin bunlarin da iistiinde
bireysel olarak “hastaya” hizmet eder.

Olgular hakkinda toplanan bilgiler, niifus tabanli merkezler igin
toplanan bilgilerden ¢ok daha ayrintilidir; iyi ¢aligan bir hastane kayit
merkezi tedaviler ve izlem materyalleri hakkinda ¢ok ayrintili bilgi
toplayabilir.

Bir hastane kanser kayit merkezi, yalnizca kendisine bagvuran
hastalar hakkinda bilgi toplar ve bu bilgiler hastanenin 6zelliklerini
yansitir. Bu nedenle elde edilen veriler, ancak ¢ok kisitli durumlar ve
belirli kosullar altinda genellenebilir. Bu durum hastane kanser kayit
merkezlerinin 6nemli bir sinirliligidir.

Ancak hastane tabanli kanser kayit merkezleri, cogunlukla
bolgesindeki niifus tabanli kanser kayit merkezlerinin ¢ekirdegini
olusturur, topladig: bilgilerden gerektigini kadarini niifus tabanli merkeze
aktarirlar. Ozellikle gelismekte olan iilkelerde niifus tabanli bir kanser
kayit merkezi kurmak ekonomik olarak sorun oldugundan bdyle kapsamli
bir ise hastane tabanli kanser kayit merkezleri kurularak baslanabilir.

3. Patoloji Tabanli Kanser Kayit Merkezi: Burada da belirli bir
niifus arka plam1 yoktur, bir hastane ya da bir grup hastanenin patoloji
laboratuarlarinda konulan tanilar veri tabanini olusturur. Bu tip merkezler
doku ya da hiicre diizeyinde, yani patolojik ya da sitolojik yontemlerle
tan1 almig biitiin kanser olgularini toplar, histolojik tan1 almamis (klinik
gbzlem, ultrason, bilgisayarli tomografi vb. ile tani almis) olgular
toplamaz. Patoloji tabanli merkezler hem yeni olgulara, hem de
metastazlara ait verileri derler. Bu tiir kayit sistemlerinin amaci, dzellikle
kanser morfolojisine iliskin bilimsel klinik ¢aligmalar yiiriitmektir.

Bu tii¢ farkli sistemin yam sira, yalnizca belli bir yas grubuna ait
(6rnegin ¢ocukluk c¢agi), bir tiir (6rnegin over kanserleri) ya da bir grup
(6rnegin kadin iireme yollar1 kanserleri, ailevi kanserler) kanserli olgulara
iliskin verileri toplayan kanser kayit merkezleri de vardir.

VII. Kanser Kayitcihg@inda Karsilastirilabilirlik ve Kalite
Kontrolii

A. Karsilastirilabilirlik (comparability)
Niifus tabanli bir kanser kayit merkezinin verisinin uluslararasi bilim
cevrelerinde kabul gérmesi i¢in uluslararast karsilagtirilabilirlik

kriterlerini tasimasi gerekmektedir. Yani bir kanser kayit merkezinin
irettigi istatistiklerin farkli toplumlar ve/veya farkli zamanlar igin
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karsilagtirilabilir olmasi1 gereklidir. Karsilagtirilabilirligin temel 06n-
gerekliligi evrensel standartlarin ve kurallarin benimsenmesidir. Kurallar
ve bu kurallarin, degisiklik zamanlarmin belgelendirilmesi ve iyi bir
kodlama, siniflama sisteminin kullanilmasi karsilagtirilabilirligi etkileyen
temel faktorlerdir. Kanser kayitlarinin kalite kontrolii, organizasyonun
dogru bicimde kurulmasi, merkezde veri toplama kurallarimin uygun
bicimde konulmasi ve gorevin yetkin elemanlara verilmesi ile baslar,
hizmet i¢i egitim ve veri denetimi mekanizmalarinin g¢alistirilmasi ile
giiclenir.

Karsilastirilabilirligi Etkileyen Faktorler:

1. Kurallar ve belgelendirme: Toplanan veri basliklari ve ilgili
terimler net olarak tamimlanmali; “kurallar ve tamimlar” rehberi
hazirlanmali, kurallar ya da tanimlarda zaman iginde yapilan degisiklikler
de belgelenmelidir. Bazi olgularda subjektif bir karar zorunlu hale
gelmisgse, bu karar tecriibeli personelle gdzden gegirilmeli, ileride ayni
sorunla karsilagildiginda yol gostermesi agisindan nedenleri belirtilerek
yazili olarak belgelenmelidir.

Ozellikle hangi olgunun veri tabanina dahil edilecegi (¢ogul primer
mi, nitks mii?) ve tan1 tarihi gibi temel veri bagliklar1 i¢in kurallarin net
olarak saptanmis olmasi gereklidir.

2. Siniflama ve kodlama sistemleri: 1yi bir kodlama sisteminde her
uygun terim igin yalnizca bir uygun kod yer alir. Kodlama sisteminde
yapilan degisiklikler, hangi tarihten itibaren gecerli olacaklar bilgisini de
igererek belgelendirilmelidir. Bu nedenle bir yandan konulan tanilar igin
bir sistematik gelistirilmesi, 6te yandan toplanan ana bilgi bagliklar1 i¢in
standartlar ortaya konmasi geregi ortaya ¢ikmigtir. Tan1 sistematigi olarak
en sik kullanilan liste Diinya Saglik Orgiitiiniin bu amaca yonelik olarak
gelistirdigi  ICD-O (“International Classification of Diseases for
Oncology”) smiflandirmast olmustur. Bu listenin ii¢ilincii versiyonu
(ICD-0-3) tiim diinyada kanser kayitcilar1 tarafindan yaygin olarak
kullanilmaktadir.

3. Standartlar: Kanser kayit merkezi, belli standartlara sahip
olmalidir. Ana veri baghklar1 i¢in kabul edilebilir hata oranlari
belirlenmeli ve hata orani bunun iizerine ¢iktiginda bu orani diigiirmek
icin gerekli ¢aligmalar yapilmalidir.

B. Dogruluk (accuracy)

Kanser kayit merkezi verisinin karsilastirilabilir olmasi i¢in miimkiin
oldugu kadar “dogru” (kesin, tam) (ACCURATE) olmas1 gereklidir.
Bir veri setinin bilimsel “dogru”lugu ise iki bilesenden etkilenir: 1)
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Verilerin tamhig1 (completeness) ve 2) Kaydin gegerliligi (validity). Bu
iki bilesenin kontrolii slirecine ise verinin kalite kontrolii denir.

1. TAMLIK: Kaydin tamlig1, “hedef niifusta ortaya ¢ikan biitlin yeni
olgulara ulasilmasi ve bu olgularin tamaminin kayit merkezinin veri
tabaninda bulunmasi1” olarak tamimlanabilir. Tamlik derecesinin
diistikligii, biitiin insidans hizlarimin daha az olarak hesaplanmasina yol
a¢gmasinin yani sira bazi kanserler icin daha diisiik ya da daha yiiksek
sonuclara da neden olabilir.

Tamlig1 6lgmek igin kullanilan yéntemler sunlardir:

a.VERI KAYNAKLARI

i. olgu basina bildirim / kaynak sayisi:

-Olgu bagina ortalama bildirim sayisinin yiiksekligi kayit merkezi
verilerinin tamlik derecesini yiiksekligi anlamina gelir.

-Olgu bagina diisen ortalama kaynak

-Olgu basina diisen ortalama bildirim

ii. oliim sertifikasi yontemi:
-Oliim sertifikalar1 kanser kayit¢iliginda ii¢ amagcla kullanilir:
-Veri tabanini tamamlamak iizere yeni olgularin saptanmasi:
Olim sertifikasiyla  saptanmis-OSS  olgular (Death Certificate
Notification—-DCN) ve yalnizca oliim sertifikasiyla saptanmis olgular-
OSY (Death certificate only DCO)
-Kalite kontrolii (hem tamlik hem de gegerlilik i¢in)
-Sagkalim galigmalar1

Olim sertifikalar1 ile tamlik tahmini yapmanin bazi yontemleri
vardir. Basit bir 6rnek sudur:

1 / 1-0SS) + (OSS/M:I)

Temel olarak OSS olgularin toplam veri setinin %10’undan daha
diisiik olmasi istenir.

iii. Tamimin  histolojik olarak dogrulanma orammin tamhik
kontroliinde kullaniimas: (HD):

Kayith olgularin histolojik ya da mikroskobik tani almig olma orani,
bir kayit merkezinin verilerinin gegerliligini 6l¢mekte ¢cok yaygin olarak
kullanilan bir Slgiittiir. Ancak bu oOlgiitten tamligi kontrol ederken de
yararlanabiliriz. Cok yliksek HD ylizdeleri klinik tanili kanserlerin
kacirildigini, yani kayitlarin tamlik oraninin diisiik oldugunu gosterir.
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b. BAGIMSIZ OLGU ARASTIRMASI

i. bagimsiz olgu setleri:

Kanser Kayit Merkezleri olas1 biitiin veri kaynaklara ulagmaya
caligtiklar1 ic¢in verilerini karsilastirabilecekleri bagimsiz bir veri serisi
bulmalari ¢ok zordur.

-Sinirht veri serileri: Ozel arastirmalar (klinik arastirmalar vb.) icin
olusturulmus veri serileri, otopsi serileri

-Kapsamli olgu kayitlari: Danimarka’ da Hasta YOnetim Sistemi,
Hollanda’ da genel pratisyenlerin kayitlari 6rnek olarak verilebilir.
Hindistan’ da Barshi Kanser Kayit Merkezinde tamlik hane halki
arastirmalariyla kontrol edilmektedir.

ii. olgularin tekrar taranmasi:

Belirli bir siiredeki biitiin olgular, olas1 veri kaynaklar1 taranarak
tekrar taranir. Kagirilmis olgular saptanir ve ne oranda olgu kacirildig:
tahmin edilir.

iii. yakalama/yeniden yakalama yontemi (capture /recapture):

Cok kaynakli olgu belirleme sistemleri olan merkezlerde ek bir ¢aba
olmaksizin uygulanabilir: Orn. Hastaneler / patoloji laboratuarlar

iv. mortalite : insidans orant (M:1):

Belli bir zaman araliinda belli bir tiir kansere atfedilen oliimlerin
sayisinin o kansere yakalananlarin sayisina orani. M:I oraninin 1’den
kii¢iik olmasi beklenir.

¢.TARIHSEL VERI YONTEMI

Olgu sayilari, benzer toplumlardan elde edilen “beklenen” olgu
sayilariyla karsilagtirlir.

i. insidans hizlarinin zaman icindeki degigimi:

Elde edilen zaman egrileri benzer toplumlarda gozlenen egrilerle
karsilastirilabilir.

ii. farkl toplumlardaki insidanslarin karsilagtirilmasi:

Merkezin sonuglari, benzer oOzellikte oldugu diisiiniilen baska
toplumlardan elde edilen sonuglarla karsilagtirilir.

iii. yasa ozel insidans egrileri:

Pek cok epitelyal kanser i¢in insidans hizlar1 yasla paralel olarak
artar. Kanserlerin ¢ogu epitelyal kokenli oldugundan en azindan 15 yas
sonrast i¢in bu 6zelligin biitiin yerlesim yerleri (site) i¢in gegerli oldugu
sOylenebilir. 70 yas iizerinde genellikle insidans hizlarinin artisinda bir
diisiis goriilmesi olagandir.

Bu kuralin bazi istisnalarini sdyle siralayabiliriz:

e Kuzey Afrika toplumlarinda nazofarinks kanserlerinin insidans hizi
erken yaglarda (15-24 yas grubu) pik yapar.

e Toplumun sigara igimi Oykiisi yeni bir olguysa, ileri yas
gruplarinda diisiik akciger kanseri insidansi gézlenir.
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e Kemik kanserlerinin insidansinda erken yaslarda olusan (15-19 yas
grubu) pikten sonraki yag dilimlerinde diisiis gozlenir. 30 yasindan sonra
ise tekrar artig egilimi baglar.

e Malign melanom insidansinda giiglii kohort spesifik paternler
gbzlenir. Giinimiizde gen¢ yaslarda daha yiiksek insidans hizlar soz
konusudur.

e Serviks kanseri insidans1 45-50 yasta pik yapmaktadir.

iv. Cocukluk ¢cag1 kanserleri:

Genellikle cocukluk yas araligindaki insidans hizlari, ilk ii¢ besli yas
grubunda azalan bir egim gosterir. Bazi kanserler i¢in belirli toplumlarda farkl
modeller de tanimlanmustir. En sik goriilen ¢ocukluk kanserlerinin siralamasi da
genellikle toplumdan topluma pek degismez. Losemiler en sik goriilen kanserdir,
2-3 yasta pik yapar. Daha ¢ok gelismis iilkelerde beyin tiimdrleri ikinci sirada
yer alirken, daha az gelismis iilkelerde ilgili enfeksiyon etkenlerinin yaygmligina
bagli olarak, lenfomalar ikinci sirada yer almaktadr.

2. GECERLILIK:

Kanser kayit merkezi verisinin kalitesini degerlendirmede temel bir
bilesen olan gegerlilik, toplanmis olan verinin ve bu verilerden tiretilen
bilginin bilimsel olarak ger¢ege, dogruya ne kadar yakin oldugu
kavramidir.

Gegerliligi degerlendirmek i¢in kullanilan yontemler sunlardir:

a. Tamisal Kriterler Yontemi

Tanisal tamligin biitiin kriterlerini igeren olgularin oranini saptar.

-Histolojik dogrulama: Histolojik dogrulamasi yapilmis olgu
oraninin yiiksekligi gecerlilik i¢in olumlu bir gostergedir.

-Yalmizca Oliim Sertifikast (OSY) : Bir olgunun tan1 ydnteminin
“yalnizca oliim sertifikasi” olarak belirlenmis olmasi, bu olgunun tani
siiregleri hakkinda higbir fikrimiz olmadig1 anlamma gelir. OSY olgu
oraninin yiiksekligi gecerlilik agisindan olumsuz bir gostergedir.

b. Eksik Bilgi

Onemli veri bagliklar1 yoniinden eksik bilgili olgularm orani da
onemli bir gostergedir.

-Primer yeri bilinmiyor, ya da kotii tanimlanmis yerlesim yeri

-Yas: bilinmeyen

-Diger eksik bilgiler : cinsiyet, tan1 tarihi, histolojik tip, ikamet yeri,
dogum yeri

c. Yeniden Ozetleme Ve Yeniden Kodlama

-Rutin olgularin yeniden dzetlenmesi, rutin galigmanin bir pargast
olarak, 6rneklemle secilen olgular 6nceki bildirimden tamamen bagimsiz
olarak kaynagindan alinan bilgilerle yeniden 6zetlenip kodlanir.

-Belirli olgularin yeniden ozetlenmesi
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Test, alistirma, g¢alisma amagclariyla, belirli olgular birden fazla
eleman tarafindan 6zetlenebilir.

Bu caligmalarda aymi olgunun iki ozeti arasindaki tutarsizliklar
major/mindr tutarsizliklar olarak kaydedilir (her baglik i¢cin major/mindr
tutarsizliklar tanimlanmistir) ve bu oranlar rapor edilir.

d. i¢ Tutarhihk Yontemi

Olgu hakkinda toplanan bilgi bashiklarmin birbirleriyle olan
tutarliliginin kontrol edilmesine dayanir.

e Zorunlu veriler tamam mi1?

e Yag/tani tarihi/dogum tarihi tutarli m?

e Tani tarihi/son izlem tarihi/6liim tarihi tutarli mi?

e Cinsiyet ile topografi uyumlu mu?

e Topografi/histoloji/davranis uyumlu mu?

¢ Yag/topografi/histoloji uyumlu mu?

e I¢ tutarlilik kontroliinii yapan bilgisayar programlar vardir:
e CANREG-4
e [JARC-CHECK (Kontrol Programi) boyle programlardir.

VIII. Gelismekte Olan Ulkelerde Kanser Kayitcihg

A. Ozellikler

Gelismekte olan flilkelerde kanser, hala oncelikli bir saglik sorunu
olarak algilanmadig1 ve kisitli kaynaklarin dagitiminda bebek olimleri,
enfeksiyon hastaliklar1 gibi sorunlarla yaristigi i¢in, kanser kayit¢ilig: ilk
bakista liiks olarak goriilebilir. Oysa bu inanig yanlistir ¢iinkdi;

1. Kanser, halihazirda gelismekte olan iilkeler i¢in de Onemli bir
saglik sorunudur ve bu sorun gelecekte biiyiime egilimindedir;

2. Yeterli bir bilisim sisteminin varligi, her tiirlii kanser kontrolii
stratejisinin en temel gereksinimidir.

Kanser, yasammin ilk bes yilin1 tamamlamig bireyler i¢in hem
gelismis iilkelerde, hem de gelismekte olan iilkelerdeki 6liim nedenleri
arasinda ilk li¢ sira iginde yer almaktadir. Giivenilir 6lim kayitlari ile
kansere ve diger hastaliklara iliskin saglik kayitlarnn daha az gelismis
iilkelerin niifusunun ancak (sirastyla) % 4 -% 3’iinden elde edilebiliyorsa
da, degisik bolgeler icin kanser insidans ve mortalite hizlar1 tahminleri
yapilmaktadir. 2005 yili kanser insidans hizlarmin, daha ¢ok gelismis
iilkeler i¢in yliz binde 435, daha az gelismis iilkeler i¢cin 120 olarak
gerceklesecegi tahmin edilmistir. 6.5 milyar olan diinya niifusunun
%81’inin gelismekte olan iilkelerde yasadigi géz Oniine alinarak, daha
cok gelismis llkelerde her yil ortaya ¢ikacak 5.26 milyon yeni kanser
olgusuna karsin daha az gelismis iilkelerde bu saymnin 6.3 milyona
ulasacagi hesaplanmistir (Ferlay J ve ark. Globocan 2002). 2005 igin,
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diinyada ortaya ¢iktig1 tahmin edilen 11.6 milyon yeni kanserin %55’
gelismekte olan iilkelerde goriilecektir. Daha da kotiisii, 2005 yili igin
tahmin edilen 6.3 milyon kanser 6liimiiniin 4.36 milyonu, yani %61°1 az
gelismis iilkelerde gergeklesecektir. Bu iilkelerdeki niifusun geng olmasi
nedeniyle kaba insidans hiz1 simdilik diisiik gibi goriinse de yasa 0zgii
riskler aslinda daha c¢ok gelismis flilkelerdekinden ¢ok diisiik degildir.
Ancak kanser tiirlerindeki farkliliklar ¢ok belirgindir: Ornegin serviks
kanseri ve primer karaciger kanseri, Avrupa ve Kuzey Amerika
iilkelerinde daha az goriildiigii halde gelismekte olan filkelerde ¢ok
yaygindir.

Kanserin gelismekte olan iilkelerde Oniimiizdeki on yillarda saglik
sisteminin en 6nemli sorunlarindan biri haline gelecegi agiktir. Ciinki;

1.Niifus yalnizca artmamakta; enfeksiyon hastaliklari, bebek
oltimleri gibi faktorlerin hizla kontrol altina alinabilmesine bagl olarak,
ayni zamanda yaslanmaktadir.

2.“Batili yasam tarz1” bu ilkelerde hizla yayilmakta, hizli bir
kentlesme siireci yagsanmakta; bu da risk faktorlerinin artig1 ile
sonuclanmaktadir.

3.Gergek artiglarin  yan1 sira, bu iilkelerdeki tant ve tedavi
olanaklarinin artmasi, diger hastaliklardan Oliimlerin azaltilmasi gibi
faktorler, kanser olgularindaki “gorece artist” da beraberinde
getirmektedir.

Biitlin bunlara karsm, bugiin gelismekte olan {ilkelerin ancak bir
kacinda kapsamli bir kanser kayit sistemi mevcuttur. Boylelikle bu
iilkeler hem kanser kontrol aktivitelerinin  planlanmast ve
degerlendirilmesini ekonomik bir sekilde basarirlar, hem de etiyoloji ve
kanserden korunma alanindaki arastirmalar ig¢in temel verilere
ulasabilirler.

B. Sorunlar

Gelismekte olan iilkelerde gerek saglik hizmetleri, gerekse kayit
sistemleri c¢esitli sorunlarla karst karsiyadir. Bu sorunlar, kanser
kontroliinii ve kanser kayit¢iligini da etkilemektedir. Bu yazinin amaglari
dogrultusunda, ozellikle gelismekte olan iilkelerde karsilasilan sorunlar
sOyle siralanabilir:

1. Temel saghk hizmetlerinde eksiklik

Gelismekte olan tilkelerde saglik hizmetlerinin yetersizligine bagl
olarak kanser tani ve tedavi firsatlar1 da smirlidir. Niifusun ¢ogunlugu
kirsal alanda yasadigi halde, saglik kurumlan ve saglik calisanlart
cogunlukla biiyiik kentlerde yer alir. Bu durumda bu kurumlarin kanser
verilerini tam olarak toplasa bile, toplanan verilerin iilke niifusunu temsil
etmeyecegi aciktir. Halk, saglik sorunlari i¢in gelencksel sagalticilara

67



bagvurma egilimindedir. Bu da, kanser tanisinin kayit merkezine
ulasmamasi demektir.

Cok kalabalik olan saglik kurumlarinda ise saglik ¢aliganlar diizgiin,
ayrintili kayitlar tutamayacak kadar mesgul olabilirler. Tan1 ve tedavi
olanaklariin yetersizligi de ger¢ek kanser verilerine ulagsmay1 engeller:
Oncelikle, taniyla ilgili bilgiler yetersiz, cogu zaman yalnizca klinik
gozleme dayalidir. Ikinci olarak ise ileri evredeki hastalar ya da tedavisi
yapilamayan hastalar hastanelere basvurmayabilirler. Deri kanseri gibi
yiizeyel kanserler, tanilar1  kolayca almman bir  biyopsiyle
yapilabildiginden, karaciger veya pankreas kanseri gibi tanisi i¢in daha
pahali teknikler kullanilmasi gereken kanserlere oranla daha yiiksek
oranda saptanabilir. Oliim sonras1 tetkikler (otopsi) nadiren yapilmakta,
bu durumda kanser saptansa bile kayitlara alinmamaktadir.

2. Demografik verilerin eksikligi

Gelismekte olan iilkelerin ¢ogunda niifusun biitiiniine ait giivenilir
bilgi yoktur. Ayrica cinsiyete, yasa, etnik gruplara gore tabakalandirma
saglikli olmayabilir. Bunlarin yani1 sira gelismekte olan iilkelerde ¢ok
cesitli nedenlerle niifus hareketleri olmakta, siirekli gogler yasanmaktadir.
Cogu zaman bu hareketler kaydedilememektedir.

Tipki kayitlar1 (dublikasyonlar1) saptayabilmek icin kisileri ayirt
edebilmek gereklidir. Nifusun hareketliliginden ayr1 olarak kisileri
birbirinden ayirt etmek de ¢ok zordur. Daha ¢ok gelismis iilkelerde her
kiginin bir kimlik numaras: vardir. Oysa daha az gelismis iilkelerin
¢ogunda boyle bir sistem olmadigindan kisileri ayirt etmede isim, soyadi,
baba adi gibi kriterler kullanilir. Bu da tam bir ayirt etme saglamayabilir.

3. Egitimli personel yetersizligi

Veri toplama, biriktirme, analiz etme, yorumlama ve bu verileri
kullanabilme, yiiksek nitelikli ve farkli disiplinlerde egitim almig
uzmanlarin igbirligi icinde ¢aligmasini gerektirmektedir. Gelismekte olan
iilkelerde kanser kayit¢iliginin belki de baglica sorunu uygun egitim almis
yeterli sayida personel bulunmayisidir. Bu yetmezIik, zincirin ilk halkasi
olan kanser kayit elemanlarindan tutun da, kodlamaya uygun tanilar
koyacak onkolog ve patologlara, analizleri yapacak istatistik uzmanlarina,
verileri yorumlayacak epidemiyologlara kadar uzanabilmektedir. Biitiin
bu giicliikler agilarak elde edilebilen veriler ise, ¢ogu zaman saglik
planlamacilarina ulasamaz ya da goz ard1 edilir.

4. Hasta izleminin yetersizligi

Izlem verileri, kanser kayitgilarina ilk kayitlarin dogrulugunu gézden
gecirme olanagini verir. Bunun yani sira tedavinin etkinligini 6lgmek ve
sagkalim hizlarin1 hesaplayabilmek icin de bu verilere gereksinim vardir.
Az gelismis lilkelerde izlem verilerine ulasmak neredeyse olanaksizdir.
Telefon ve posta kullanimindaki kisitliliklar ve niifusun siirekli olarak
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hareketliligi hastalara randevularint animsatmayi zorlastirir. Bu
yapilabilse bile ¢ogu hasta, ckonomik nedenlerle bu c¢agrilara
gelmeyebilir. Cagrilara gelmis olan hastalarin kayitlarina yeniden
ulagsmak da miimkiin olmayabilir.

5. Ara¢-gereg yetmezligi, maddi sorunlar

Gelismekte olan iilkelerde kanser kayitcilig: baglatilsa bile, dogrudan
tedaviye yonelik bir hizmet olmadig1 i¢in, ¢ogu zaman goz ardi edilir ve
kanser kayitciligi icin kaynak ayrilmaz. Bu da, ¢alisma yeri basta olmak
lizere, biiro malzemeleri, kagit, fotokopi olanaklari, iletisim ve ulasim
masraflari, bilgisayar gibi, bir kanser kayit merkezi i¢in olmazsa olmaz
kosullarin yeterli dl¢iide saglanamamasi demektir.

6. Kurumsallagmanin saglanamayisi

Niifusa dayali bir kanser kayit merkezi, bdlgesinde kanser tanisi
koyan ve tedavisi yapan 6zel ya da resmi biitlin saglik kurumlarindan veri
toplamak zorundadir. Bunun yani sira 6liim fisleri, demografik veriler
gibi, saglhik kurumlan disindaki kurumlarin verilerine de gereksinim
duyar. Biitlin bu calismalari sorunsuz yiiriitebilmek igin de yasal
diizenlemelere gereksinim vardir. Gelismekte olan pek ¢ok iilkede boylesi
yasal diizenlemeler yapilmamustir.

C. Gelecek

Gelismekte olan iilkelerde kanser kayit¢iligi alanindaki gelismeler
konusunda gelecege donilk umut besleyebilmek icin gerekenler sdyle
siralanabilir:

1. Ulusal kanser kontrol ve kanser kayit politikasinin olugturulmasi,

2. Giivenilir, siirekli ve kararli1 demografik verilerin saglanabilmesi,

3. Eskiden kurulmus olan kanser kayit merkezlerinin
canlandirilmasi ve yeni kanser kayit merkezlerinin kurulmasi,

4. Kanser kayit i¢in gereken 6zel personelin egitiminin ve egitimli
personelin siirekliliginin saglanmas,

5. Kanser kayit merkezi calisanlart i¢in kalici kadrolarin, veri
toplama ile ilgili diizenlemeleri iceren ydnetmeliklerin, gerekli kaynagin
saglanmasina  iliskin  yapilandirmanimn, yani  kurumsallagsmanin
saglanmasi.

IX. Tiirkiye’de Kanser Kayit¢ciligi

Tiirkiye’de, biitiin 6liim nedenleri arasinda 1970’li yillarda dordiincii
sirada yer alan kanser giiniimiizde kalp hastaliklarindan sonra ikinci
siraya yiikselmistir. Biitiin yaglardaki oliimler birlikte
degerlendirildiginde, on oliimden birinin kanser nedeniyle oldugu
goriilmektedir. Ulkemizde etkin kanser kontrol programlari hazirlayip
uygulama g¢abalari son yillarda hizla artmaktadir.
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Saglhik Bakanliginin 14.9.1982 tarih ve 5621 sayili genelgesiyle
kanser, 1593 sayili Umumi Hifzisthha Kanununun 57. maddesinde yer
alan “bildirimi zorunlu hastaliklar” kapsamina alinmistir. Bu madde
uyarinca kanser tanist koyan resmi ve 6zel biitiin hekimler bunu en yakin
saglik kurulusuna bildirmekle yiikiimliidiirler.

Boylelikle Saglik Bakanligi 1983 yilindan itibaren biitiin {ilke
genelinde, taniy1 koyan hekimlerin ve saglik kuruluslarinin bildirimlerine
dayal1 pasif yontemle kanser verilerini toplamaya basladi. Tiirkiye’deki
toplam kanser insidans hizinin en az yiiz binde 150 oldugu, buna bagl
olarak da yilda 90 bin - 100 bin yeni kanser olgusu goriilecegi tahmin
edilirken, pasif yontemle iilke genelinden toplanan olgu sayisi1 yilda yirmi
binlerin iizerine ¢ikamadi. Bu sistem daha once gelismis iilkelerde
denenmis ve basarisiz olmustur. Bizim i¢in de varilan nokta: “Toplanmig
binlerce form, hem nicelik, hem nitelik yoniinden yeterli olmayan veri
yiginlar1” oldu ve Tiirkiye’de kanser epidemiyolojisi konusunda saglikli
bilgi elde edilemedi.

Kanser kayiteiligr disiplinindeki bilimsel ¢evreler, bir toplumdaki
kanser kayitgilig1 faaliyetlerinin, kapsanan oranin bu toplumun sosyo—
demografik o6zelliklerini temsil etmesi kosuluyla, niifusun %10’unu
kapsamasimi yeterli bulmaktadir. Gozlemci ve danisman olarak
Tiirkiye’ye gelen konunun uzmanlari tarafindan da iilke genelinden pasif
veri toplanmasi (bildirim) yerine, belirlenmis illerde aktif yontemle veri
toplayan niifus tabanli kanser kayit merkezlerinin kurulmasi 6nerildi.

Boylelikle, iilke capinda ama tamlig1 ve gecerliligi, yani giivenilirligi
olmayan veri toplamak yerine pek cok iilkedeki gibi, iilke niifusunu
temsil eden diizeyde, cografi sinirlar1 ve niifusu belirli alanlarda aktif
olarak toplanacak verilerle bir kanser kayit sistemi olusturulmasi uygun
bulundu ve Kanserle Savas Dairesi 1992 yilinda “Kanser Kayit ve
Insidans” projesini baslatt1.

Ulkemizde, simirlar1 iyi belirlenmis bir bdlge niifusuna dayali kayit
merkezi calismalarma 1991 yilinda Izmir’de baslanmustir; 1993 yilinda
Diyarbakir Ankara, Trabzon, Edirne; 1994 yilinda Antalya, Adana; 1995
yilinda ise Sivas, Erzurum ve Bursa’da (ki bu on il 15 milyonluk bir
niifusu barindirmaktadir) aktif yontemle veri toplayan niifus tabanli
kanser kayit merkezleri kurulmasi calismalar1 baslatildi. 1991 yilinda
“Izmir kanser insidansi ve veri toplama projesi (IKiP)” olarak, T.C.
Saglik Bakanligi, Tiirk-Amerikan Saghik Arastrma Merkezi ve Ege
Universitesi arasinda imzalanan &zel bir protokol ile  caligmalari
baslatilan Izmir Kanser Kayit Merkezi hali hazirda Tiirkiye’nin, verileri
uluslararasi bilim gevrelerinde kabul goren tek niifus tabanl kanser kayit
merkezidir. Daha sonra (X.Bo6liim) izmir Kanser Kayit Merkezi hakkinda
daha ayrintili bilgi verilecektir. S6z konusu diger illerden toplanan
olgularla 1994 yili igin hesaplanan insidanslar ise s0yleydi: (yiiz binde)
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Diyarbakir’da 60; Ankara’da 60, Trabzon’da 59, Edirne’de 84, Adana’da
36, Antalya’da 103. Baslangigta bu c¢alismalar da Ankara merkezli
yiriitilmeye calisildig1 ve bir kanser kayit merkezi i¢in gerekli alt yap1
olusturulamadig1 icin, basartyla yiriitiildiigii sdylenemez. Elde edilen
sonuglar da gercek¢i bir boyuta erigememis, veri giivenilirligi ve
gecerliligi ile ilgili kuskular da slirmiistiir. Ancak daha sonraki yillarda
[zmir Kanser Kayit Merkezi 6rnek model olarak kabul edilip, diger
merkezlerin bu 6rnege uygun olarak yapilanmalari {izerinde durulmus, bu
merkezlerde ¢alisanlarin egitimleri yogunlastirilmis, 6zellikle yerel olarak
basar1 gosteren merkezler desteklenmistir. 14 Aralik 2000 tarihinde ise
biitin bu c¢aligmalara ivme kazandiran “Kanser Kayit Merkezi
Yonetmeligi” 24260 sayili resmi gazetede yayimlandi ve uygulamaya
kondu. Boylelikle de Antalya, Adana, Trabzon, Samsun, Bursa illerinde
bugiin kanser kayit¢iliginda olduk¢a iyi bir diizeye gelinmistir.
Oniimiizdeki birkag¢ yil iginde bu merkezlerin de bilimsel dogrulugu
yiiksek insidans hizlarin1 yayimlayabilecek duruma gelecekleri
ongoriilmektedir.

X. KIDEM: izmir Kanser Kayit Merkezi

Izmir Kanser Kayit Merkezi (KIDEM) ya da resmi adiyla "Izmir
Kanser izlem ve Denetim Merkezi", Tiirkiye’de, cografi alam iyi
tanimlanmis (Izmir ili), bu sinirlar igindeki tani alan biitiin kanser
hastalarinin verilerine ulagsmay1 hedefleyen niifus tabanl ilk kanser kayit
merkezidir (www.ism.gov.tr/kidem). Kurulus amaglari, diger niifus tabanlt
merkezlerde oldugu gibi her tiirlii veri kaynagini degerlendirerek izmir
ilinde ortaya c¢ikan kanser olgular1 hakkinda bilgiler derlemek; izmir’de
kanser tiirlerine iliskin insidans hizlarmi hesaplamak, bu insidans
hizlarmin yag gruplarina, cinsiyete, bolgelere dagilimlarini saptamak;
beklenenden diisiik ya da yiiksek ¢ikan insidans hizlarini degerlendirerek
bolgeye 0zgii kanser nedenleri hakkinda yeni aragtirmalara yol acacak
tahminlerde bulunmak, bilimsel arastirmalar igin veri tabani olusturmak
ve kanserden korunmay1 saglayacak verilere ulagilmasii saglamak olarak
siralanabilir.

1991 yilinda T.C. Saglik Bakanligi, Tiirk-Amerikan Saglik Arastirma
Merkezi ve Ege Universitesi arasinda imzalanan bir protokol ile Izmir
Kanser Insidansi ve Veri Toplama Projesine (IKiP) karar verilmistir.
Biiylik hastanelerde hastane tabanli kanser kayit birimleri kurularak ve
hemsireler egitilip bu birimlerde ¢alisacak kanser kayitgilar: yetistirilerek
baslatilan bu projenin hedefi, izmir il sinirlari iginde mevcut kanser
olgularinin tek elden kaydedilip istatistiksel yonden izlenmesi ve
degerlendirilmesi olarak belirtilmis, amaglari ise sdyle siralanmugtir:
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*{zmir ilinde kanser tanis1 koyan merkezlerde standart bicimde veri
toplanmasinin saglanmast ve bu veri toplama bi¢iminin rutin hale
getirilmesi.

*Toplanan verilerin dogrulugunun tespit edilmesi ve kalite
kontrollerinin yapilmasi.

*Elde edilen verilerin belirli araliklarla yayimlanmasi, ulusal ve
uluslararasi kullanicilarin yararina sunulmasi.

*Buradaki deneyimleri Tiirkiye’nin diger bolgelerine de aktarip bu
bolgelerde kanser kayitciligi calismalarinin baglatilmasi ve yiiriitiilmesine
katkida bulunmak.

Proje calismalarimin yiiriitilmesi igin 30 Aralik 1991 tarihinde Ege
Universitesi Kanserle Savas Uygulama ve Arastirma Merkezi (EUKAM)
kurulmustur. 13 Mart 1993 yilinda il Saghik Miidiirliigiine bagl Izmir
Kanser izlem ve Denetim Merkezi (KIDEM) kurulmus ve proje
caligmalarinin koordinasyon gorevi bu merkeze devredilmistir. Asagida
orgiitlenmesi ve ¢alismalarindan séz edilen KIDEM, halen Izmir il Saglik
Miidiirliigii biinyesinde ¢alismalarini siirdiirmektedir.

1995 yilina kadar siiren ilk donemi sdyle oOzetleyebiliriz: Idari
koordinasyon icin bir merkez ofis yok ve hastaneler arasinda
standardizasyon eksikligi s6z konusu, olgular hakkinda “gok ayrmtili
bilgi” toplama Oncelendi ve o birimdeki biitiin olgularin kapsanmasi goz
ardi edildi, biiyiikk hastaneler disinda veri kaynagi kullanilmadi,
dolayisiyla veri tabaninin tamlig1” saglanamadi. Bu sistemin niifus tabanlt
bir merkez i¢in uygun olmadig1 goriiliip 1995-1997 yillarinda bir yeniden
yapilanma siireci yiiriitiildii. izmir II Saghk Miidiirliigii biinyesinde
bilimsel ve idari olanaklarla donatilmig yeni bir merkez ofis olusturularak
projenin koordinasyonu bu merkeze aktarildi, bu merkez icin gerekli alt
yap1 ve bilgisayar vb. gibi teknolojik donanim saglandi. Hizmet i¢i egitim
programlar1 diizenlendi ve yurt i¢ci ve disindaki uzmanlardan bilimsel
destek almarak veri toplama formu yenilendi, hastane tabanli birimleri
olan kurumlar diginda kalan kurumlardan veri toplanabilmesi i¢in de
merkezde gorevli gezici kanser kayitgilart yetistirildi ve uluslararasi
karsilastirilabilirlik i{izerine yogunlasildi. Veriyi daha etkin bi¢imde
toplamak ve uluslararasi bilim g¢evrelerinde kabul edilebilir olmaya izin
verecek bir tamlik ve kalite diizeyine ulastirmak amaciyla baglatilan,
biitiin yapilarin yeniden diizenlenmesi 1998 yilinda tamamlandi. Gezici
kanser kayitcilarmin kamu ya da ozel, kanser hastasi goren biitiin
kurumlardan uygun standartlarda veri toplayabilmesi igin gerekli
diizenlemeler yapildi. 2000 yilinda ise biitiin bu ¢alismalara ivme
kazandiran “Kanser Kayit Merkezi Yonetmeligi” ¢ikti ve uygulamaya
kondu. Izmir ilindeki kanser tanis1 koyan ve/veya tedavisi yapan biitiin
kurumlardan veri toplayan KIDEM, &liim verilerini de yardimci veri
kaynagi olarak kullanmaktadir. KIDEM’in ilk sonuglari, 1993-1994
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yillarinda Izmir’de kanser insidansi, Tiirkiye’den ilk bilimsel kanser
goriiliis verileri olarak 2001 yilinda European Journal of Cancer’de
yaymmlandi (Fidaner C ve ark., 2001). Niifus tabanl ilk sagkalim hizlar
ise 2005 yilinda Uganda’da yapilan IARC bilimsel yillik toplantisinda
sunuldu (Eser S ve ark., 2005).

KIDEM, niifus tabanli bir merkezin toplamasi zorunlu olan ad,
soyad, cinsiyet, dogum tarihi, ikamet adresi gibi sosyo-demografik veri
basliklart; tani tarihi, gegerli tan1 yoOntemi, tiimoriin topografisi,
morfolojisi, davranigi, lateralitesi, diferansiyasyonu gibi tiimorle ilgili
veri bagliklar1 disinda evre ve son izlem tarihi gibi ¢cok sinirli sayida veri
basligr hakkinda da bilgi toplamaktadir. Toplanan biitiin veri basliklar1
icin uluslararas1 Oneriler dikkate alinarak kurallar olusturulmus ve
kullanilmaktadir. Topografi, morfoloji smiflandirma ve kodlamasinda
ICD-O-3 kullanilmaktadir. Verileri saklamak ve degerlendirmek icin
yardimc1 bagka programlarin yani sira temel olarak Canreg-4 bilgisayar
programi kullanilmaktadir. Canreg-4 tipki kayitlar yakalamay1 saglayan
ve veri basliklar1 arasinda tutarlilik kontrolleri yapan bir programdir.

1995 yilinda WHO/IARC/IACR (Diinya Saglk Orgiitii / Uluslararasi
Kanser Aragtirmalart Ajansi / Uluslararast1 Kanser Kayitcilar Birligi)
iiyeligine kabul edilen KIDEM, 1997 yilinda da ENCR (Avrupa Kanser
Kayiteilar Ag1) tiyesi oldu. 2004 yilinda ise Tiirkiye’nin resmen iiyeligi
ile, MECC (Middle East Cancer Consortium, Orta Dogu Kanser
Konsorsiyumu) ¢ergevesinde yiiriitillen Birlesik Kanser Kayit Merkezi
Projesine dahil oldu (www.mecc.cancer.gov).
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