Sayin Katilimci,

Cocuk Solunum Yolu Hastaliklar1 ve Kistik Fibrozis Dernegi, “Tiirkiye’deki Kistik
Fibrozis Hastalarinin Demografik ve Klinik Ozelliklerinin Ulusal Kistik Fibrozis Hasta
Kayit Sistemine Kaydedilmesi ve Avrupa Kistik Fibrozis Dernegi Hasta Kayit Sistemine
Gonderilmesi” isimli ¢ok merkezli bir arastirma yapmaktadir. Bu c¢alismanin amaci,
Tiirkiye’deki cesitli merkezlerde izlenen kistik fibrozis (KF) hastalarinin sayilarini ve klinik
ozelliklerini belirlemek, tilkemizdeki KF hastalarinin 6zelliklerini Avrupa’daki KF hastalarinin
ozellikleri ile karsilastirmak ve tiim Avrupa’daki KF hastalarinin say1 ve klinik 6zelliklerini
ogrenmeye katkida bulunmaktir. Bu kapsamda ¢ocugunuzun/sizin hastaliginiz ile ilgili bilgiler,
her yil, 6nce “Ulusal KF Hasta Kayit Sistemi” isimli web tabanli veri tabanina yiiklenecek,
ardindan, bu bilgileriniz her y1l “Avrupa KF Hasta Kayit Sistemi”ne gonderilecek ve boylece
baska arastiricilarin kullanimina acgilacak ve her iki kayit sisteminde sadece bilimsel amaglar
icin kullanilacaktir. Veri tabanina yiiklenecek olan hastalik ile ilgili bilgiler, ilk kayit sirasinda
hastanin dogum y1l1 ve ay1, cinsiyeti ve tani ile ilgili bilgileri (genotip, ter testi ve diger tani testi
sonuglart), her y1l ise o yil i¢erisindeki klinik bilgileri (solunum fonksiyon testi, viicut agirligi,
boy, enfeksiyonlar, tedaviler, komplikasyonlar ve nakiller) igcermektedir. Bu bilgiler, “Ulusal
KF Hasta Kayit Sistemi”ve “Avrupa KF Hasta Kayit Sistemi”var oldugu siirece islenmeye
devam edecektir. Eger “Ulusal KF Hasta Kayit Sistemi” ve/veya “Avrupa KF Hasta Kayit
Sistemi” kapanacak olursa, veriler istek tizerine iilkemize iade edilecek ya da yok edilecektir.

Veri tabanmin adi “Ulusal KF Hasta Kayit Sistemi”dir. Kisisel Verilerin Korunmasi
Kanununa gore, Ulusal KF Hasta Kayit Sistemi’nin veri sorumlusu, bu sistemin kurulmasindan
ve yonetilmesinden sorumlu olan “Cocuk Solunum Yolu Hastaliklar1 ve Kistik Fibrozis
Dernegi”dir. Tiirkiye’deki farkli merkezler, Hacettepe Universitesi biinyesinde Prof. Dr. Deniz
Dogru Ers6z’iin yiiriitiiciiliigiinde, bu veri bankasina, standart bir takip ve izleme formu ile her
yil katkr yapacaklardir. “Ulusal KF Hasta Kayit Sistemi’ne girilen bu bilgileriniz, her yil,
“Avrupa KF Dernegi” tarafindan kurulmus olan “Avrupa KF Hasta Kayit Sistemi’ne
gonderilecektir. Elde edilen sonuglar, egitim ve bilimsel amaglarla kullanilacaktir. Her iki kayit
sisteminde veriler kodlanarak bilgisayara girilecek, kimlik bilgileriniz sakli tutulacaktir. Ancak,
ilgili veriler ¢alismanin kalitesini denetleyen gorevliler, etik kurullar ya da resmi makamlarca
geregi halinde incelenebilecektir. Verilerinizin veri tabanina eklenmesi i¢in sizden herhangi bir
odeme talep edilmeyecek, size de bir ddeme yapilmayacaktir. Sizin/cocugunuzun saglik ile
ilgili 6zel nitelikli kisisel verilerini bu sistemlere islememiz i¢in hukuken agik rizaniz olmasi
gereklidir.

Arastirmaya katilim goniilliillik esasina dayalhidir. Calismaya katilmayir reddettiginiz
takdirde cocugunuza uygulanan tedavide herhangi bir degisiklik olmayacaktir. Kayit
sisteminden herhangi bir asamada onaymizi ¢ekme hakkina sahipsiniz. Calisma sirasinda
herhangi bir zamanda, veri sorumlusuna bagvurarak c¢ocugunuz/kendiniz ile ilgili kisisel
verilerinizin islenip islenmedigini 6grenme, kisisel verileriniz islenmisse buna iliskin bilgi talep
etme, kisisel verilerinizin islenme amacin1 ve bunlarin amacina uygun kullanilip
kullanilmadigim1 6grenme, yurt icinde veya yurt disinda kisisel verilerin aktarildig: li¢iincii
kisileri bilme, kisisel verilerin eksik veya yanlis islenmis olmas1 halinde bunlarin diizeltilmesini
isteme, calismanin bitirilmesi halinde kisisel verilerinizin silinmesini veya yok edilmesini
isteme, verilerin diizeltilmesi, silinmesi veya diizeltilmesi halinde bunu kisisel verilerin
aktarildigr tgilincii kisilere bildirilmesini isteme, islenen verilerin miinhasiran otoma



Liitfen asagidaki seceneklerden sizin/cocugunuzun tibbi bilgilerinin veri bankalarina

eklenerek arastirmalarda kullanilmasina onay verip vermediginizi belirtiniz:

"] Benim/Cocugumun Tibbi Bilgilerinin veri bankalarina eklenmesini, baska arastirmalarda
kullanilmak tizere veri degisimi yapilmasint ONAYLAMIYORUM

1 Benim/Cocugumun Tibbi Bilgilerinin veri bankalarina eklenmesini, baska arastirmalarda
kullanilmak tizere veri degisimi yapilmasint ONAYLIYORUM

Caligsma ile ilgili herhangi bir sorunuz oldugunda asagidaki kisi ile iletisim kurabilirsiniz:
Prof. Dr. Deniz Dogru Ers6z

Hacettepe Universitesi Tip Fakiiltesi Cocuk Gogiis Hastaliklar1 Bilim Dali

Telefon: 0 532 3257691

Onay Tarihi:

Katilimer bilgileri:

Ad1 Soyadi Adres/Tel imza

Katilimer ile goriisen hekim:

Ad1 Soyadi Adres/Tel Imza Tarih






