TURKIYE ULUSAL OZOFAGUS ATREZISI KAYIT SISTEMI (TUOAKS)

AYDINLATILMIS ONAM FORMU

Degerli Ailelerimiz,

Klinigimiz Tiirkiye Ulusal Ozofagus Atrezisi Kayit Sistemine (TUOAKS) iiyedir.
Kayit sistemi, Ozofagus atrezisinin tedavi ve izleminde ilerleme saglamak amact ile
“Ozofagus Atrezi”li ¢cocuklarla ilgili ulusal bilgi toplamay1 ve bu bilgiyi bilimsel amaglarla
degerlendirmek tiizere kayit altina almayir amaglamaktadir. Bu verileri toplamak ve
degerlendirmek Tiirkiye Cocuk Cerrahisi Dernegi’ne bagl bir ¢alisma kolu olan TUOAKS 1n
sorumlulugu altindadir.

Bu sistemin bir parcasi olarak ¢ocugunuzla ilgili bilgiler TUOAKS kayit merkezine
iletilir. Cocugunuzun kimliginin gizli kalmasi i¢in kayit sistemine agik isim ve soyadi bilgileri
girilmeyecek, bunlarin sadece ilk harflerinden olusan bir kod ile kayit yapilacaktir. Bu veriler
gerekli gizlilik kosullar1 saglanarak kayit sistemindeki diger merkezler ve TUOAKS bilimsel
kurulu ve gerekli durumlarda uluslaras: diger kayit sistemlerinin yoneticileri ile paylasilir.
Kayit sisteminde ¢ocugunuzla ilgili verilere ulagma, degistirme ve iletimine itiraz etme
hakkina sahipsiniz. Cocugunuza ait verilerin profesyonel gizlilik kurallari i¢inde saklanacagi
ve yalnizca bilimsel amaclar igin kullanilacagi TUOAKS bilimsel kurulu tarafindan garanti
edilmektedir. Aynt zamanda Klinigimizde ¢ocugunuzu kayit sistemine dahil eden ve kayit
kodunu bilen hekim aracilig1 ile cocugunuza ait verilere ulasma hakkina sahipsiniz.

Arastirmaya katilmaniz 6zgiir iradenizdedir ve goniiliiliik esasina dayanir. Bu sisteme
katilmay1 red edebilir veya herhangi bir zamanda sistemden ¢ikmay isteyebilirsiniz. Sisteme
katilmayr kabul etmemeniz gelecekteki tedavinizi ve haklarimizi herhangi bir sekilde
etkilemeyecektir. Talep etmeniz durumunda doktorunuz size arastirma sonuglar hakkinda
bilgi verecektir. Kayit sistemi ile ilgili tiim sorulariniz i¢in istediginiz zaman agagidaki

telefonla sorumlu hekimimize ulasabilirsiniz.



HASTA VELISi ONAYI

e Bana aktarillan bilgileri anladim ve soru sormama olanak tanindi ve bu sorulara
yeterince zaman ayrilarak doyurucu sekilde cevaplar verildi.

e (Cocuguma ait bilgilerin Kayit Sisteminde yer almasina

[] izin veriyorum. [] Izin vermiyorum.
Veli:

Ad-Soyad:

Tarih: Imza:
Hekim

Hastamin velisini TUOAKS Kayit Sistemi konusunda bilgilendirdim ve anlamasmi sagladim,

soru sormasina olanak tanidim.

Ad-Soyad:

Tarih: Imza:



