Ulusal KistikFibrozis Kayit Sistemi

Veri Kullanimi Beyani Formu

Basvuru sahibi, UKKS verilerini asagidaki anlasmanin sart ve kosullarina uygun olarak
kullanmayi kabul eder.

Bu s6zlesmenin hikiim ve kosullarinin amaglari igin:

“Veri basvuru sahibi” veya “basvuru sahibi”, UKKS'den arastirma amaciyla veri 6zetleri
almak i¢in UKKS Yonetim Kuruluna basvuruda bulunan kisiyi ifade eder.

“Basvuru formu”, basvuru sahibinin UKKS verilerii¢in doldurup UKKS Yénetim Kuruluna
ve Bilimsel Kurula sunulmasi gereken formu belirtir.

Verilerin kullanimi:

Veriler yalnizca bir veya daha fazla belirlenmis ve yasal olarak uygun olan amaglar igin
elde edilmeli ve kullanilmali ve bu amaglarla bagdasmayan hicbir c¢alisma igin
kullanilmamalhdir.

Veriler sadece basvuru sahibinin basvuru formunda belirttigi 6zel arastirma igin
kullanilmalidir, bunun disinda higbir ¢alismada kullanilamaz.

Veriler istenilen amaglarla ilgili ve yeterli olmalidir, arastirma ile ilgisi olmayan fazladan
veri olmamalidir.

Veriler arastirmanin amacina uygun olarak arastirma siiresinde kullanilabilir, daha uzun
sure saklanamaz.

Proje basvuru sahibi, verilerin glivenli bir sekilde saklanmasindan ve verilerin
gizliliginden sorumludur. Veriler olasi kdtiye kullanimlardan korunmalidir.

izinsiz veya yasadisi veri kullanimi, yanhshkla veri kaybi, verilerin imhasi veya
degistirilmesine karsi uygun teknik ve dizenleyici 6nlemler alinmalidir.

Dizistl bilgisayar, USB bellek, CD veya disk gibi tasinabilir bir cihaza veri aktariminda
verilerin sifrelenmesi saglanmalidir.Boylece tasinabilir cihaz kaybolsa veya calinsa bile veriler
glivende kalir.

Veri basvuru sahibi, UKKS’'nin izni olmadan baska bir kuruma, tiizel veya gergek kisiye
veri aktaramaz.

Basvuru sahibi, zarara yol acan olaylardan (6rnegin, veri kaybi), diger kisilere/sahislara/
sirketlere vb. yapilan transferlerden sorumludur. Bu durumda UKKS, 6nceden haber
vermeksizin veri kullanim iznini geri alma hakkina sahiptir.



Ek olarak, UKKS verilerin uygun sekilde kullanilmamasi durumunda ya da basvuruda
belirtilen amag(lar) ile uyumlu olmayan herhangi bir sekilde bir verikullanimi durumunda
bagvuru sahibine cezai islem yapma hakki da dahil olmak Gizere tazminat igin yasal islem yapma
hakkini sakli tutar.

Yayin Politikasi:

e Onaylanan tim bilimsel projeler hakemli dergilerde yayinlanmalidir. Mimkin
olmadigl durumlarda, onaylanan proje bir konferans icin, tercihen yillik ulusal
ve/veya uluslararasi kongrelerde bir 6zet olarak yayinlanmalidir.

e Proje basvurusu kabul edilen merkezler, veriler kendilerine teslim edildikten
sonraki en gec alti ay icinde ¢calismaya baslamali ve kendilerine veri tesliminden
sonraki en gec¢ bir yil icinde ¢calismayi tamamlayarak kongre bildirisi veya makale
halinde getirmelidirler. Merkezlerin ¢alismalarinin altinci ayda ve birinci yilin
sonunda ¢alismalarin durumuyla ilgili UKKS Yonetim Kuruluna ve Bilimsel Kurula
bilgi vermeleri gereklidir.

e Verilerin paylasildigi tim sunumlarda ve vyayinlarda “Acknowledgement”
kisminda su metin yer almahldir: “Verilerinin UKKS’ye kaydedilmesine onay
verdikleri icin KF hastalarina ve ailelerine tesekkiir ederiz. Verilerin kullanimina
izin verdikleri icin merkezlere ve ilgili temsilcilerine, ayrica verilere erisim
sagladigi icin UKKS'ye tesekkir ederiz.”

e Makale, bildiri veya posterlerin gdnderilmesinden 6nce, bir kopyasi UKKS
Yonetim Kurulu Baskani ukksyonkur@gmail.com adresine Yonetim Kurulu ve

Bilimsel Kurul tarafindan incelenmek lizere génderilmelidir. Makaleler icin 20 is
gunu, ozetler/posterler icin 10 is glinG talep edilmektedir.

e Yayin dergiye ya da kongrelere gonderilmeden 6nce, sorumlu arastirmaci
tarafindan tim merkezlerin onayi alinmahdir.

e Yapilan calisma yayin/bildiri olarak kabul edildiginde veya 6dil alindiginda bir
kopyasi, ukksyonkur@gmail.com adresindeki UKKS Yonetim Kuruluna, Bilimsel
Kurula ve tim merkezlere yayinin kabul edildigine dair belge ile yayinin adi,

dergi veya bilimsel kurulusun/organizasyonun adi ile birlikte bildirilmelidir (yer
ve zaman belirtilerek).

e Cocuk Solunum Yolu Hastaliklari ve KistikFibrozis Dernegi internet sitesinde
UKKS bolimiinde bilimsel projelerin baslklari ve sorumlu arastirmacilarin
isimleri yayinlanacaktir.

o Merkez temsilcileri yayinlar hakkinda UKKS Yoénetim Kurulu tarafindan
bilgilendirilecektir.

e Yapilacak yayinin yazar sirasi ve siralamasi asagidaki gibi olmalidir:

A. Calismanin gonderildigi dergi ve kongrelerde yazar sayisi kisitlamasi yoksa:

‘ Sira ‘ Yazar sayis!




1 Calismayi yapan merkez En fazla 3 isim

2 UKKS’ye veri girisi yapan merkezler * | Asagida * maddesinde
gosterilmistir.

3 Yonetim kurulu Gyeleri 7 isim

* UKKS’e veri girisi yapan merkezler:

a. Merkezlerdeki yazar siralamasi, ¢alismanin yapildigi yil icindeki veri girisi

yapilmis olan hasta sayisina gore (en ¢oktan en aza dogru) ve asagidaki gibi yapilacaktir:

Merkezden o yil veri girisi yapilan hasta

Merkezden en fazla yazar sayisi

sayisi
200 ve lzeri 3
50-199 2
49 ve alti 1

b. Projelere ek veri istendigi durumlarda: Ek veri veren merkezler, kendi

iclerinde yukaridaki tabloda goriilen sekilde hasta sayisina gore siralanacak ve ek veri
vermeyen merkezlerden daha 6nde yazilacaktir.

B. Calismanin gonderildigi dergi ve kongrelerde yazar sayisi kisitlamasi varsa**:

Sira Yazar sayisi

1 Calismayi yapan merkez En fazla 3 isim

2 UKKS’e veri girisi yapan merkezler ** | Asagida ** maddesinde
gosterilmistir.

3 Yonetim kurulu Gyeleri ** Asagida ** maddesinde
gosterilmistir.

** UKKS’e veri girisi yapan merkezler ve yonetim kurulu tyeleri:

a. Merkezlerdeki yazar siralamasi, ¢calismanin yapildigi yil icindeki veri girisi

yapilmis olan hasta sayisina gore (en coktan en aza dogru) ve asagidaki gibi yapilacaktir:

Merkezden o yil veri girisi yapilan hasta

Merkezden en fazla yazar sayisi

sayisi

200 ve lzeri 3

199-50 2

49-20 1

19 ve alti “List of collaborators” (Katkida

bulunanalar listesi) olarak
“Acknowledgement” kismina
eklenecek

Yonetim kurulunda olup kendi merkezinin

kontenjanina giremeyen kisiler

“List of collaborators”
bulunanalar listesi)

(Katkida
olarak




“Acknowledgement” kismina
eklenecek

b. Projelere ek veri istendigi durumlarda: Ek veri veren merkezler, kendi
iclerinde yukaridaki tabloda goériilen sekilde hasta sayisina goére siralanacak ve ek veri
vermeyen merkezlerden daha dnde yazilacaktir.

c. Yukaridaki tabloya ragmen yazar sayisi fazla gelirse, Yonetim Kurulu ve
Bilimsel Kurulun alacagi karara baglanir.

d. Yazar sayisi kisitlamasi olan dergide az sayida yazilabilecek isim icin yer

kalirsa, oncelikle ‘19 ve altinda’ hasta sayisina sahip merkezler, hasta sayisi

siralamasina gore eklenecektir.
. Bu form iki niisha halinde basilip imzalanmalidir. imzalanan form
elektronik ortamda ukksyonkur@gmail.com adresine gonderilmelidir.

isbu sézlesmenin uygulanmasindan dogabilecek tiim anlasmazliklar halinde Ankara
mahkemeleri ve icra daireleri yetkili kilinmistir.

Tarih:

Ad-Soyad: imza:



