UKKS Proje Basvuru Yonergesi

Ulusal Kistik Fibrozis Kayit Sistemi (UKKS) Tiirkiye’de onam veren kistik fibrozis (KF)
hastalarinin demografik ve klinik 6zelliklerinin diizenli olarak kaydedildigi bir sistemdir.Veriler
Avrupa Kistik Fibrozis Hasta Kayit sistemi (ECFSPR) ile ortaklasa karar verilen belirli kriterler,
tanmimlar ve kodlamalar ile kaydedilir. Biiylik dl¢ekli epidemiyolojik ¢alismalar ve prospektif
analizler icin essiz bir kaynaktir.

UKKS verilerini bilimsel projelerde kullanmak i¢in veri talebinde bulunmak iizere ‘Proje
Basvuru Formu’nu doldurmaniz ve ‘Veri Kullanimi Beyani1 formu’ ile birlikte UKKS Yonetim
Kurulu adina Prof. Dr. Nagehan Emiralioglu, Hacettepe Universitesi Tip Fakiiltesi Ihsan
Dogramact Cocuk Hastanesi, Cocuk Gogiis Hastaliklar1 Bilim Dali, Gevher Nesibe Caddesi, Kat:2,
06230, Sihhiye/Ankara adresine géndermeniz gerekir. Ozel sirketlerle, ozellikle de ilag
sirketleriyle olan birliktelikler bagvuruda belirtilmelidir.

Basvuru yaparken liitfen formlar1 dikkatlice okuyunuz.

Yontem

1. Tim bagvurular UKKS Yo6netim Kurulu adina Prof. Dr. Nagehan Emiralioglu, Hacettepe
Universitesi Tip Fakiiltesi hsan Dogramaci Cocuk Hastanesi, Cocuk Gogiis Hastaliklar1 Bilim
Dal1 , Gevher Nesibe Caddesi, Kat: 2, 06230, Sihhiye/Ankara adresine yapilir. Bagvuru sirasinda
UKKS Proje Bagvuru Formu ve UKKS Veri Kullanim1 Beyan1 Formu imzalanarak gonderilir. Her
iki form iki niisha halinde basilip imzalanmahdir. Imzalanan form elektronik ortamda
ukksyonkur@gmail.com adresine gonderilmelidir. Ilaveten 1slak imzali bir niishasi bagvuru
merkezinde kalmali, diger niishast UKKS Yo6netim Kurulu adina Prof. Dr. Nagehan Emiralioglu,
Hacettepe Universitesi T1p Fakiiltesi [hsan Dogramac1 Cocuk Hastanesi, Cocuk Gogiis Hastaliklar
Bilim Dali , Gevher Nesibe Caddesi, Kat: 2, 06230, Sihhiye/Ankara adresine posta ile
gonderilmelidir.

2. Bagvuru sahipleri UKKS Proje Bagvuru Formu ve UKKS Veri Kullanimi1 Beyan1 Formunda
gecen maddeleri kabul etmis sayilirlar.

3. Tiim bilimsel proje basgvurulart UKKS Yonetim Kurulu tarafindan degerlendirilir.
4. Merkezler i¢in proje bagvurusu sayisi sinirlamasi yoktur.

5. UKKS Yonetim Kurulu tarafindan kabul edilen 6neriler, ¢calismay1 yapan merkez sorumlusu
tarafindan, ¢alisma grubunda bulunan tiim merkezlerin onayina sunulur. Onay vermeyen merkezin
verisi ¢ikartilir.

6. Bagvuru onaylandiktan sonra basvuru sahibi projenin kapsamini genisletmek istediginde veya
ek veri gerektiren bir analiz yapmak istediginde, ilave istek ukksyonkur@gmail.com adresine
gonderilmelidir.



7. Aragtirmaci tarafindan istenen veriler UKKS Yonetim Kurulu tarafindan arastirmaciya excel
programinda ham veri olarak gonderilir.

8. Her projenin koordinasyonu i¢in Yo6netim Kurulu {iyelerinden biri yonetim kurulu tarafindan
gorevlendirilir.

9. Proje bagvurusu kabul edilen merkezler, veriler kendilerine teslim edildikten sonraki en geg alti
ay iginde ¢alismaya baglamali ve kendilerine veri tesliminden sonraki en geg bir y1l i¢inde ¢alismay1
tamamlayarak kongre bildirisi veya makale halinde getirmelidirler. Merkezlerin, ¢alismalarinin
altinci ayda ve birinci yilin sonunda ¢aligmalarin durumuyla ilgili UKKS Y6netim Kuruluna bilgi
vermeleri gereklidir.

Yayin Politikasi

Onaylanan tiim bilimsel projeler hakemli dergilerde yayinlanmalidir. Miimkiin olmadig:
durumlarda, onaylanan proje bir konferans igin, tercihen yillik ulusal ve/veya uluslararasi
kongrelerde bir 6zet olarak yayinlanmalidir.

Verilerin paylasildigl tim sunumlarda ve yayinlarda UKKS’ye tesekkiir icin “Hasta
verilerine erisim sagladigi i¢in Ulusal Kistik Fibrozis Kayit Sistemine ve veri kullanimina
izin verdigi i¢in merkez temsilcilerine tesekkiir ediyoruz’’ metni yer almalidir.

Makale, bildiri veya posterlerin gonderilmesinden once, bir kopyast UKKS Ydnetim
Kurulu Bagkan1 ukksyonkur@gmail.com adresine Y 6netim Kurulu tarafin dan incelenmek
iizere gonderilmelidir. Makaleler icin 20 is giinii, 6zetler/posterler i¢in 10 is giinii talep
edilmektedir.

Yayin dergiye ya da kongrelere gonderilmeden 6nce, sorumlu arastirmaci tarafindan tiim
merkezlerin onay1 alinmalidir.

Yapilan ¢aligma yayin/bildiri olarak yayinlandiginda/sunuldugunda yayimin/bildirinin bir
kopyasi, ddiil alindiginda ise 6diil belgesi, proje sorumlu arastirmacisi tarafindan UKKS
yonetim kuruluna ve tiim merkezlere gonderilmelidir.

Cocuk Solunum Yolu Hastaliklar1 ve Kistik Fibrozis Dernegi internet sitesinde UKKS
bolimiinde bilimsel projelerin  basliklari ve sorumlu arastirmacilarin = isimleri
yayinlanacaktir.

Yapilacak yayinin yazarlari ve siralamalari agagidaki gibi olmalidir:

1. Calismay1 yapan merkezden en fazla ii¢ kisi
2. UKKS’e veri girisi yapan merkezler:

a. Merkezlerdeki yazar siralamasi, ¢alismanin yapildigi yil i¢indeki veri girisi
yapilmis olan hasta sayisina gére (en ¢oktan en aza dogru) ve asagidaki gibi yapilacaktir:

Merkezden o yil veri girisi yapilan hasta sayisi Merkezden en fazla yazar sayisi

200 ve tizeri 3

50-199 2

49 ve alt1 1




b. Projelere ek veri istendigi durumlarda: EK veri veren merkezler, kendi i¢lerinde
yukaridaki tabloda goriilen seklide hasta sayisina gore siralanacak, ve ek veri vermeyen
merkezlerden daha 6nde yazilacaktir.

3. Yonetim kurulundaki 7 kisi

Zaman Cizelgesi ve Maliyetler

Tiim bagvurular alindigi zaman hizlica yonetim kurulu tarafindan degerlendirilecektir. Talebin
gbzden gecirilmesi ve istenen verilerin hazirlanmasinin en az 15 -20 is giinii siirecegini liitfen
dikkate aliniz.



