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Sizi ASPIRING calismasina katilmaya davet ediyoruz

Size, ASPIRING videosunu izleme firsati www.ASPIRING.ed.ac.uk adresi Uzerinden) ve

ASPIRING Hizli Bilgiler belgesini okuma imkani sunulmus olmalidir.

Videoda ve Hizli Bilgiler (Fast Facts) belgesinde, neden calismaya katilmaniz i¢in davet
edildiginizi agiklanmistir. Size beyin kanamasi ve buna iliskin riskler hakkinda bilgi
verilmistir. Calismayi neden yaptigimizi ve katilmaniz durumunda neler olacagi
actklanmustir.
e Bu brosur, katilip katilmama konusunda karar vermenize yardimci olmayi
amaclamaktadr.
e Arastirmanin neden yapilmakta oldugunu ve neleri icerecegini anlamaniz 6nemlidir.
o LUtfen zaman ayirarak asagidaki bilgileri dikkatlice okuyun.
o Isterseniz arastirmayla ilgili olarak baskalariyla da konusabilirsiniz.
* Net olmayan herhangi bir nokta varsa veya daha fazla bilgi almak isterseniz bizimle
iletisime gegin.
» Sorular sorabilir veya onayinizi yiz yize, onaylanmis bir gorintuli gorigme sistemi
aracihgiyla ya da telefonla verebilirsiniz.
o Katilip katilmak istemediginize karar vermek icin ihtiyaciniz olan tim zamani

kullanabilirsiniz.
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Arastirmanin amaci nedir?

Beyin kanamasi gecirmeniz, pthtilasma problemleri yasama riskinizi
@@ arttirir.

e "Beyin kanamasi" olarak bilinen beyin kanamasina bagliinme, dinyada her yil 3
milyondan fazla insani etkilemektedir.

e Dinya genelinde toplamda 20 milyondan fazla beyin kanamasi gecirmis kisi
bulunmaktadir. Bunlardan 86.000'i Birlesik Krallik'ta bulunmaktadir.

* Beyin kanamasi geciren kisiler, beyin kanamasi gecirmeyen ayni yas ve cinsiyetteki
kisilerle kiyaslandiginda, kan pihtilasmasi nedeniyle kalp krizi veya fel¢ gecirme riskini
iki katina ¢ikarmaktadir.

o Doktorlar, bu sorunlari 6nlemek i¢in kan basincini disuren ilaglar kullanmaya
calismaktadir.

e Kan basincini dusuren ilaglar kullanilmasina ragmen, her yil beyin kanamasi gegiren her

10 kisiden 1'i, kan pihtilasmasi nedeniyle kalp krizi veya inme yasamaktadir.

“En iyi standart tibbi bakim verilmesine ragmen, beyin kanamasi
. gecirenler inme, kalp krizi ve diger kanama ile pthtilasma sorunlari riski
.® altinda kalmaya devam etmektedir. Beyin kanamasi sonrasi aspirin veya
klopidogrel’in bu sorunlari 6nleyip onleyemeyecegini 6grenmeyi

hedefliyoruz.”

Profesor Rustam Salman, ASPIRING Bas Arastirmacisi
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Bu arastirma calismasi ne hakkindadir?
k Randomize kontrollU calismalar olarak adlandirilan arastirmalar, tedaviler

icin gerceklestirilen en adil testlerdir.

e Bu calismalar, kalp krizi veya inme geciren kisilerin aspirin ve klopidogrel gibi
antiplatelet ilaclardan fayda gordigini ortaya koymustur.

e Builaglar kanrinceltir ve kan pihtilasmasi sorunlarini dnler, ancak kanama riskini biraz
artirabilirler.

e Genel olarak, builaglar zarardan ¢ok fayda saglar, bu yizden kan pihtilasmasini

onlemek icin standart tibbi uygulamalarda kullanihirlar.

Beyin kanamasindan sonra meydana gelen bircok inme ve kalp krizi, kan pihtilari
nedeniyle olusur; bu yizden aspirin veya klopidogrel bunlarin 6nlenmesine yardimci
olabilir.

Ancak, doktorlar beyin kanamasi geciren kisilerde aspirin veya klopidogrelin kullanilp

kullanilamayacagi konusunda emin degildirler.

e BuyuUzden "RESTART" olarak bilinen, REstart or STop Antithrombotics Randomised
Trial (Antitrombotiklerin Yeniden Baslatilmasi veya Durdurulmasi Randomize
Calismasi) adli bir calisma gerceklestirdik. RESTART, Birlesik Krallik’ta 537 beyin
kanamasi gecirmis gonilluyle yapilan randomize bir ¢alisma olmustur. Katilan
gonulliler, pihtilasma nedeniyle kan akisini engelleyen hastaliklar gegirmistir.

e Bugonulliler RESTART calismasinda iki gruba ayrilmistir: Yarisina aspirin veya
klopidogrel kullanmalari 6nerilmis, diger yarisina ise antitrombosit ilaglarini
kullanmamalari tavsiye edilmistir.

e RESTART calismasinda, aspirin veya klopidogrel kullanmaya baslayanlarda,
antitrombosit ilaglarini kullanmayanlara kiyasla daha az gonullinin tekrar beyin
kanamasi gecirdigini gdrmekten memnun olduk. Aspirin ve klopidogrel’in ayrica daha

az ciddi damar olayina neden oldugu gorinmustur.
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* RESTART hakkinda daha fazla bilgiyi www.RESTARTtrial.org adresinden

ogrenebilirsiniz.

e RESTART calismasinin sonuglari umut vericidir. Ancak, aspirin veya klopidogrel’in
standart bakima eklenmesinin kabul edilebilir derecede guvenli olup olmadigini ve
sadece standart bakimla karsilastinldiginda beyin kanamasi gecirmis daha genis bir
hasta grubuna yardimci olup olmadigini belirlemek icin daha biuyuk bir randomize

kontrolli ¢calismaya ihtiyag¢ duyulmaktadir.

Bu calisma, “"Antiplatelet Secondary Prevention International Randomised study after
INtracerebral haemorrhaGe” (Antiplatelet ikincil Onleme Uluslararasi intraserebral
hemoraji sonrasi randomize calisma) ifadesinin kisaltmasi olan ASPIRING olarak

adlandiriimaktadir.

® ASPIRING, beyin kanamasi sonrasi aspirin ve klopidogrel Gzerine yapilacak en biyUk
ve en gUvenilir calisma olacaktir. Dinyanin dort bir yanindan dort binden fazla
gonulluyu kapsayacaktir.

® Bu calisma, aspirin veya klopidogrel’in beyin kanamasi gecirmis kisilere yardimci olup
olmadigini guvenilir bir sekilde ortaya koymayi amaglamaktadir. ASPIRING
calismasinin bulgulari, gelecekte doktorlarin beyin kanamasi gecirmis kisileri ginliuk
tibbi uygulamalarda nasil tedavi ettigini dUnya genelinde etkileyebilir. ASPIRING
calismasi aspirin veya klopidogrel’in etkili oldugunu gosterirse bu her yil dinya
genelinde binlerce beyin kanamasi gecirmis kisinin baska biyUk damar olaylari

yasamasini onleyebilir.

Neden katilmaya davet edildim?

Sizi calismaya katilmaya davet ediyoruz ¢inkU beyninizdeki bir kanama nedeniyle inme

gecirdiniz ve su anda kaninizi sulandiran herhangi bir ilag kullanmiyorsunuz.
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Katilmak zorunda miyim?

e Hayir, calismaya katilip katilmamak tamamen sizin kararinizdir.

e Katilmaya karar verirseniz bu bilgi formu saklamaniz igin size verilecek ve sizden bir olur
formunu imzalamaniz istenecektir.

e Sizini¢in daha kolaysa olurunuzu daha sonra telefonla veya gorintUli arama yoluyla da
verebilirsiniz.

o Katilmaya karar verirseniz, yine de istediginiz zaman ve herhangi bir gerekge
gostermeksizin ¢ekilmekte 6zgirsiniz.

e Arastirmaya katilmamaya karar vermek veya arastirmadan cekilmek, aldiginiz saglik

hizmetlerini veya hukuki haklarinizi etkilemeyecektir.

Katilirsam ne olur?

Bilgilendirme ve olur

Hastanenizdeki ¢calisma ekibinden biri bu bilgilendirme formunu sizinle

birlikte gdzden gegirecek ve varsa sorularinizi yanitlayacaktir. Bu yaklasik
15 dakika sUrecektir.
.Q Isterseniz bu aragtirma calismasini tanidi§iniz kisilerle, 6rnegin
G yakinlarinizla veya bakicilarinizla konusabilirsiniz ve karar vermek igin
ihtiyaciniz oldugu kadar zaman ayirabilirsiniz.
Katilmayi kabul ederseniz sizden bir onam formunu imzalamanizi
J@ isteyecegiz. imzalanmis olur formunun ve bu gondllu bilgilendirme
formunun bir kopyasini size elden verecegiz ya da isterseniz e-posta ile

gonderecegiz.
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Katilma konusunda ne karar verirseniz verin, calisma ilacini kullanmaniz

DO
icin segilirseniz bu ilaca ek olarak ayni standart tibbi bakimi almaya devam

edeceksiniz.

Sizinle ve tibbi ge¢misinizle ilgili bilgilerin toplanmasi

Ebi

Calisma ekibinden biri size sagliginizla ilgili bazi basit sorular soracak, tibbi
kayitlarinizdan bazi bilgiler toplayacak ve beyin taramanizin bir kopyasini
Edinburgh Universitesi'ne gonderecek, bdylece insanlarin taramalarindaki
gorinumlere gore aspirine farkli tepki verip vermediklerini
inceleyebileceklerdir.

Sizinle ilgili iletisim bilgilerinizi ve sizin belirttiginiz, sizin durumunuz
hakkinda bilgi vermeyi kabul etmis yakin kisilerin iletisim bilgilerini
kaydedeceklerdir; yeni guvenlik bilgileri ortaya ¢ikarsa veya ¢alisma
durdurulursa bu kisilere ulasmamiz gerekebilir.

Aile Hekimine kayith olan herkesin kendine ait benzersiz bir numarasi vardir.
Iskogya’da buna CHI numarasi denir, Birlesik Krallik'in geri kalaninda ise NHS
numarasi olarak bilinir. Takip islemleri icin sizi dogru sekilde tanimlamamiza

yardimci oldugu i¢in CHI/NHS numaranizi toplayacagiz.

Tedaviye rastgele atama

Randomize kontroll ¢calismalar, tedaviler icin gerceklestirilen en adil testlerdir ¢ink{

her gonul

|GnUn rastgele bir gruba atanmasi, gruplarin birbirine ¢cok benzer olmasini

saglar. Boylece hangi tedavinin daha iyi oldugunu karsilastirmak adilce gerceklestirilmis

olur. Her iki gruba da secilme sansi esittir, yani %5o’dir; buna “50:50” denir. Bu su

anlama gelir:
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€® Aspirin veya klopidogrel almaya baslamaniz kadar,

@ antiplatelet ila¢ kullanmamaya da secilme sansiniz vardir.
e Kimin hangi tedaviyi alacagini biz se¢meyiz.
o ki grup arasindaki tek fark, Gzerinde calisilan tedavi olmalidir.
® Hangi grupta olursaniz olun, standart tedavi alacaksiniz.

ASPIRING c¢alismasinda, arastirma ekibiniz sizinle ilgili bazi bilgileri gizliligi koruyarak
Edinburgh’daki ASPIRING koordinasyon merkezine gonderir; bu durum asagidaki

“Bilgileriniz nasil kullanilacaktir?” bélumunde agiklanmaktadir.

Sonraki asamada, bilgisayar sistemi sizi rastgele olarak aspirin veya klopidogrel almaya
baslama ya da antiplatelet ilaglara baslamama grubuna atar.

Size hangi tedaviye atandiginiz bildirilecektir.

Aspirin veya klopidogrel almaya atanirsaniz hastane danismaniniz tarafindan segilen
ilag, agiz yoluyla alacaginiz ginlGk bir tablet olarak bir gin icinde baslamak Uzere size
recete edilecektir.

Genel pratisyeninize ve sizinle ilgilenen diger doktorlara, calismaya katildiginiz
bildirmek icin yazi yazacaklar, boylece calismanin sonuna kadar size tahsis edilen

tedaviyi surdUreceklerdir.

Tedaviye uyum

Calismanin sonuglarinin givenilir olmasi igin size atanmis tedavi grubuna bagh kalmaniz

onemlidir. Ancak, bir yan etki yasamaniz ya da doktorunuzun, kan sulandirici bir ilacin

baslanmasi veya durdurulmasi gerektigini dogruladigi yeni bir saglk sorunu gelismesi

d

urumunda, doktorunuzla yapacaginiz gérisme sonrasinda bu durum degisebilir.
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Gelecekte nasil oldugunuzun kontrol edilmesi

Calismada hangi tedavi grubunun en iyisi oldugunun belirlenebilmesi icin nasil
oldugunuzun bilinmesi gerekmektedir. Hastaneye geri gelmenize gerek olmayacaktir.
Hastaneden ayrildiginizda veya rehabilitasyon birimine gegis yaptiginizda,
hastanenizdeki doktorlar sagliginiz ve gittiginiz yer hakkinda bilgileri ASPIRING
koordinasyon merkezine gonderecektir.

ASPIRING, antiplatelet ilag baslamak miyoksa baslamamak mi daha iyi oldugunu
anlamamiza yardimci olabilecek hastane yatislar, ilag regeteleri, ilag temini, 61Gm
kayitlari ve NHS England gibi NHS kurumlarinin elinde bulunan diger bilgiler hakkinda
bilgi alarak ilerlemenizi takip edecektir.

ASPIRING ekibi, dogum tarihiniz, posta kodunuz, hastane numaraniz ve NHS/CHI
numaraniz gibi bilgilerinizi dUzenli olarak NHS England ve iskogya ile Galler'deki diger
NHS kurumlarina gonderecektir. Bu kurumlar, bu bilgileri saglik kayitlarinizla eslestirip
bize geriileterek, calismadaki herkesin durumunu takip etmemizi saglar.

Yani, sizi dUzenli takip ziyaretleri icin hastaneye tekrar cagirmayacagiz.
Calismadaki her gonilliyd, calisma sona erene kadar bir ile bes yil arasinda takip etmeyi
planliyoruz. Bu bilgileri, ¢calismanin bitiminden sonra 5 yil boyunca Edinburgh

Universitesi'nde guvenli ve gizli bir sekilde saklayacagiz.

Diger ilag calismalari

ASPIRING ¢alismasina katilirsaniz her iki galismanin da ayni anda katilmaniza izin vermesi

durumunda, diger ilaglarin randomize kontrollG diger calismalarina da katilabilirsiniz.

Alisik oldugum ilaglarima ne olacak?

ASPIRING ¢alismasi sizi aspirin veya klopidogrel kullanan gruba atarsa

69
€ doktorunuz kullandiginiz ilaglarda degisiklik yapilip yapilmayacagini

degerlendirecektir. Gerekmezse kullandiginiz ilaglara ayni sekilde devam

edebilirsiniz.
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Gebelik

e Cocuk dogurma potansiyeline sahip bir kadinsaniz bu ¢alismaya katilmadan once
negatif gebelik testi yaptirmaniz gerekmektedir.

e Hamile degilseniz veya emziriyorsaniz takip eden yuUksek etkili dogum kontrol
yontemlerinden en az birini kullanmaniz gerekmektedir: ovilasyonu 6nleyen kombine
(0strojen ve progestojen iceren) hormonal kontraseptif, ovilasyonu 6nleyen sadece
progestojen iceren hormonal kontraseptif, rahim ici arag (spiral), rahim ici hormon salan
sistem, her iki fallop tipUnin kapatilmasi, vazektomi gecirmis erkek partner veya cinsel

perhiz.
ilgili yeni bilgiler ortaya cikarsa ne olur?
Eger calismaya devam edip etmemenizi etkileyebilecek yeni bilgiler ortaya ¢ikarsa sizinle

e-posta veya posta yoluyla iletisime gegecegiz.

Katilimim icin 6deme alacak miyim?
Katihminiz igcin 6deme yapilmayacaktir. Calisma sonuclari veya verileri ticari amacla

kullanilsa bile maddi bir fayda saglamayacaksiniz.

Yapmam veya kacinmam gereken herhangi bir sey var mi?

Aspirin veya klopidogrel alma grubuna atanirsaniz: ilaci evde givenli bir sekilde
saklamali ve ayni yasam alanini paylastiginiz diger kisilerle paylasmamalisiniz.

Standart bakima atanirsaniz ve antiplatelet ilaglardan kaginirsaniz: Doktorunuzun kan
inceltici bir ilagla tedavi edilmesi gerektigini onayladigi yeni bir saglik sorunu

gelistirmediginiz sUrece aspirin veya klopidogrel almamalisiniz.
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Katilmanin olasi faydalari nelerdir?

qa Bu calismaya katilmanizin size dogrudan bir faydasi olmayacaktir.
vl Bu calismadan elde edilecek sonuclar, gelecekte baskalarini tedavi etmemize
~N

yardimci olacaktir.

Katilmanin olasi dezavantajlari nelerdir?

Standart uygulamadaki ilaglarin dezavantajlar

e Cahsma ekibi, ASPIRING’de kullanilan antiplatelet (pithti onleyici) ilaclarin risklerinin,
standart uygulamadaki risklerle ayni oldugunu agiklayacaktir.

e Aspirinin yaygin yan etkileri kanama egiliminde artis ve hazimsizliktir.

* Klopidogrel'in yaygin yan etkisi artan kanama egilimidir.

Calismanin dezavantajlari

Calisma ziyaretlerini tamamlamak icin harcadiginiz zamani zahmetli bulabilirsiniz.
Katilmaya karar vermeden 6nce, bunun sahip oldugunuz herhangi bir sigortayi etkileyip
etkilemeyecegini degerlendirmeli ve gerekirse destek almalisiniz. Klinik arastirmalara
katilmak, sahip oldugunuz sigorta kapsamini (6rnegin seyahat sigortasi, hayat sigortasi,

kritik hastalik sigortasi) etkileyebilir. Katilmadan 6nce, gerekirse tavsiye alin.

Peki ya herhangi bir sorun olursa?

e Bucalismaileilgili herhangi bir endiseniz varsa sorunuza en uygun yaniti verebilecek
kisiyi bulmak icin litfen bu belgenin sonunda yer alan iletisim bilgilerine basvurun.

e Arastirma sirasinda nadir de olsa bir sorun yasayip zarar gorurseniz ve bu durum birinin
ihmali nedeniyle gergeklesirse bu belgede sonunda yer alan NHS kuruluslarina karsi
tazminat talebi icin yasal islem baslatma hakkiniz olabilir; ancak yasal masraflarinizi
kendiniz karsilamak zorunda kalabilirsiniz.

e Normal NHS sikayet mekanizmalari (uygun oldugu takdirde) size hala agik olacaktir.
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Calismaya devam etmek istemezsem ne olur?

Katilimdan ¢ekilmeye karar verirseniz lGtfen yerel arastirma ekibinizle
iletisime gegin. ASPIRING, cekildiginiz zamana kadar toplanan bilgilerinizi

saklayacaktir.

Arastirma tamamlandiginda ne olur?

Anonimlestirilmis bilgileriniz, arastirmacilarin tekrar inceleyebilmesiicin
sUresiz olarak saklanacaktir.

Bu, aspirin ve klopidogrel’in uzun sureli etkilerini incelememize olanak saglayacaktir.
Ayrica, su anda aklimiza gelmeyen diger ilgili arastirma sorularini da yanitlamamiza olanak
saglayacak ve bu ¢alismayi bastan tekrar etmek zorunda kalmayacagiz.

Calisma sona erdikten sonra, aspirin veya klopidogrel almaya devam edip etmemeniz size
bagh olacaktir. Karariniz ASPIRING bulgularindan etkilenebileceginden bu konuyu aile

hekiminizle gérismelisiniz.

Katilimim gizli tutulacak mi?

o Arastirma sirasinda topladigimiz tim bilgiler gizli tutulacak olup gizliliginizi
ao her asamada koruyan kati yasalar bulunmaktadir.

ASPIRING, bilgilerinizi korumak i¢cin 6zen gosteren Edinburgh Universitesi'ndeki bir ekip
tarafindan yurGtulmektedir. Bilgiler bu ekip tarafindan islenir ve korunur. Ekip, tibbi,
bilgisayar ve idari personelden olusur; bunlarin hepsi size karsi gizlilik yokimlGlGgune
sahiptir. Hakkinizdaki tanimlayici bilgiler, givenli NHS aglari araciligiyla gizli olarak
Edinburgh'daki ASPIRING koordinasyon merkezine gonderilecektir.

“EE Hakkinizdaki asagida aciklanan tanimlayici veriler, saglik bilgilerinizden ayri

v
LE.J olarak calismanin veritabaninin ayri bir bdluminde tutulacaktir.
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Bilgileriniz (kisisel verileriniz), Edinburgh Universitesi tarafindan givenli bir sekilde
barindirilan sunucularda bulunan calisma veritabaninda guvenli bir sekilde saklanacaktir.
Aday gosterdiginiz temsilcinin iletisim bilgileri, dogrudan klinik bakim ekibiniz tarafindan
NHS kayitlarinizda saklanacaktir. Calisma veritabani, ilgili dGzenlemelere ve Destekleyici
Standart isletim Prosedirlerine uygun olacaktir. Calisma veritabanina yalnizca egitim
gormus ve onaylanmis calisma ekibi Uyeleri, sifre korumali erisimle erisebilecektir.
Verilerinizi NHS ve ¢alismaya dahil olan diger kuruluslar icinde paylasirken veya islerken
GDPR, 2018 Veri Koruma Yasasi ve Caldicott ilkelerine uyuyoruz. Edinburgh

Universitesi/NHS Lothian veri denetleyicisidir.

Hakkinizdaki bilgileri nasil kullanacagiz?

Bu arastirma projesi i¢in sizden ve tibbi kayitlarinizdan alinan bilgilerin

kullaniimasi gerekecektir.

CHI numaranizi veya NHS numaranizi toplayacagiz. CHI'nin Iskogya'da saglik hizmetleri
amaciyla kullanilan bir nGfus kayit sistemi oldugunu lUtfen dikkate alin. CHI numarasi, kayit
sistemindeki bir kisiyi benzersiz bir sekilde tanimlar ve kisisel tanimlayici bilgidir. CHI
numaraniz veya NHS numaraniz, sizi tibbi kayitlarinizda tanimlayabilmemiz igin
toplanmaktadir.

Toplanan diger kisisel tanimlayici bilgiler sunlari icerecektir:

Adiniz

Dogum tarihiniz

e Adresiniz, telefon numaraniz ve e-posta adresiniz
e Dogumda atanan cinsiyet

o Etnik koken

o llgili tibbi bilgiler

e Bazisosyoekonomik bilgiler

e Aday gosterdiginiz temsilcilerin, atama i¢in aldiginiz onaylara iliskin iletisim bilgileri
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Bu bilgiler guvenli bir sekilde saklanacak ve yalnizca arastirmayi yapmaya yetkili olanlar ya
da arastirmanin dogru sekilde yuUritildigunden emin olmak icin kayitlarinizi kontrol

edenler tarafindan erisilebilecektir.

O Kim oldugunuzu bilmesi gerekmeyen kisiler, adinizi veya iletisim bilgilerinizi

«0 goremeyecektir. Verileriniz yerine bir kod numarasi atanacaktir.

Durumunuz hakkinda Ulusal istatistik Ofisi (ONS)/iskogya Ulusal Kayitlari (NRS), NHS
merkezi kayit sistemi ve NHS England, Public Health Scotland ve Galler'deki SAIL veri
bankasi tarafindan yonetilen diger kayit sistemleri gibi diger kaynaklardan bilgi erisimi
saglayabiliriz. Durumunuz hakkinda aile hekiminizle iletisim kurdugumuzda kimliginizi
belirtecegiz; boylece dogru kisi hakkinda iletisim kurdugumuzdan emin olacagiz.
ASPIRING'e katilan hastaneler, calismanin destekleyicisi veya diger dizenleyici kurumlar
tarafindan yapilan resmi arastirma yiritme denetimleri icin bilgi saglamakla yokimli
olabilir. Tum tanimlayici bilgiler, veriler analiz edilmeden 6nce kaldirilacaktir. Calismanin
sonuclarini tibbi bir dergiye sundugumuz raporda sizi tanimlamayacagiz. Hakkinizda
tutulan bilgilerin dogrulugunu kontrol etme ve hatalari dizeltme hakkina sahipsiniz.

Bize sagladiginiz veriler onemlidir ve gesitli nedenlerle diger arastirma ¢alismalarina faydali
olabilir: bu, arastirmanin meslektas denetimine acik olmasini saglar, kaliteli arastirma
verilerinin optimal kullanimini destekler, politika ve diger karar alma sureclerini destekler
ve arastirmacilarin ¢alisma sirasinda veya sonrasinda ortaya ¢ikan yeni fikirlerin dogru olup
olmadigini yeniden inceleyerek kesfetmesine olanak tanir. Verilerinizin kamu yarari icin
gelecekteki arastirmalarda anonim olarak kullanilabilmesi igin, bir NHS kurulusu
tanimlayici bilgilerinizi benzersiz bir anonim kodla degistirecektir. Bu, verilerinizin rutin
olarak toplanan verilere, saglk kayitlariniz dahil olmak Gzere, baglanmasini saglayacaktir.
Veriler daha sonra guvenli bir ortamda kimligi gizlenmis bicimde arastirma igin

kullanilabilir.
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Uluslararasi Aktarimlar

Sizinle ilgili ASPIRING ¢alismasindan elde edilen kimligi gizlenmis bilgileri, ilgili arastirma
sorularinin yanitlanmasina yardimci olmak icin dGnyanin herhangi bir yerindeki diger
arastirmacilarla arastirma ile ilgili amaclarla paylasabiliriz. Bu durumun gerceklesmesi
durumunda, sadece gerekli olan veriyi paylasacagiz. Ayrica, mimkin oldugunca paylasilan
verilerden kimliginizin tespit edilememesini saglayacagiz. Bu durum belirli kosullar altinda
mumkun olmayabilir, 6rnegin, nadir bir hastaliginiz varsa kimliginizin tespit edilmesi yine
de mUmkun olabilir. Verileriniz Birlesik Krallik disinda paylasilirsa bu veriler veri paylasim
s0zlesmesi imzalamis olan hastaneler veya yUksek 6grenim kurumlari ile paylasilacaktir.
Verilerinizin korunmasini saglayacagiz. Verilerinize Birlesik Krallik disinda erisim saglayan
herkes, verilerinizin Birlesik Krallik yasalarina es deger bir koruma seviyesine sahip olmasini
saglamak icin talimatlarimizi takip etmelidir. Verilerinizin Birlesik Krallik disinda givende
olmasini asagidakileri yaparak saglayacagiz:

. Verilerinizin paylasilacagi bazi Glkelerin uygunluk karari mevcuttur. Bu, o Glkelerin
yasalarinin Birlesik Krallik'taki veri koruma yasalarina benzer bir koruma dizeyi sundugunu
bildigimiz anlamina gelir.

. Kisisel verilere Birlesik Krallik'takiyle ayni dizeyde koruma saglayan ve Birlesik
Krallik'ta kullanilmasi onaylanmis 6zel s6zlesmeler kullaniyoruz. Daha fazla ayrintiicin Bilgi

Komisyonu Ofisi (Information Commissioner’s Office - ICO) web sitesini ziyaret edin.

. Birlesik Krallik disinda verilerinize erisenlerin, verileri kendileriyle yaptigimiz yazili
sozlesmede belirtilenin disinda herhangi bir amac i¢in kullanmalarina izin vermiyoruz.

. Verilerinizin, sahip oldugumuz veri givenligi ve gizlilik yGkimlulUkleriyle tutarl
olacak sekilde korunmasi igin diger kuruluslarin da uygun guvenlik 6nlemlerine sahip
olmasi gerekmektedir. Bu, verilerinizin kazara kaybolmasina ve yetkisiz erisime, kullanima,

degistiriimeye veya paylasima karsi korunmasi icin uygun dnlemlere sahip olmayi icerir.
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. Supheli herhangi bir kisisel veri ihlali ile basa ¢ikmak icin prosedurlerimiz mevcuttur.
Yasal olarak zorunlu oldugumuz durumlarda, kisisel verilerinizin ihlali gerceklestiginde sizi
ve ilgili dizenleyici kurumlari bilgilendirecegiz. Birlesik Krallik ihlal bildirim kurallari

hakkinda daha fazla ayrintiicin ICO web sitesini ziyaret edin.

Calismayi tamamladiktan sonra, sonuglari kontrol edebilmek icin verilerin bir kismini
saklayacagiz. Raporlarimizi, calismaya sizin katildiginizi kimsenin anlayamayacagi sekilde

yazacagiz.

Bilgilerinizin nasil kullanilacagi konusunda hangi seceneklere
sahipsiniz?

Herhangi bir neden belirtmeksizin istediginiz zaman c¢alismanin bir par¢asi olmaktan
vazgecebilirsiniz, ancak sizinle ilgili elimizde bulunan bilgileri saklayacagiz.

Calismaya katilmayi birakmayi se¢seniz bile, merkezi NHS kayitlarindan saghginizla ilgili
bilgi toplamaya devam etmek isteriz. Bunun olmasini istemiyorsaniz bize bildirmeniz
halinde bu islemi durduracagiz.

Calisma amacglari dogrultusunda hakkinizda tuttugumuz verilerin kaldiriimasini,
degistirilmesini veya silinmesini isteme hakkina sahipsiniz. Ancak, verilerinizi arastirma
yapmak icin kullanamayacagimiz anlamina geliyorsa bunu her zaman yapamayabiliriz. Bu
durumda, neden yapamayacagimizi size bildirecegiz.

Bu calismaya katilmayi kabul ederseniz ayni zamanda arastirma ekibinin (destekleyici
kurulusu iginde) iletisim bilgilerinizi givenli bir sekilde saklamasina izin verme ve etik
olarak onaylanmis diger arastirma ¢alismalari hakkinda sizinle iletisime ge¢ilmesini kabul
etme secenediniz de olacaktir. Sizinle sadece bu arastirma ekibinin bir Uyesi tarafindan
baska bir arastirma calismasina katilmak isteyip istemediginizi belirlemek igin iletisime
gegilecektir. Daha sonra, iletisim bilgilerinizin Edinburgh Universitesi ve/veya NHS Lothian
bunyesindeki baska bir arastirma ekibine aktariimasi i¢in s6zIU onayiniz istenebilir.

lletisime gegilmeyi kabul etmeniz, sizi baska ¢alismalara katilmaya zorunlu kilmaz.
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Bilgilerinizin nasil kullanildigi hakkinda daha fazla bilgiyi nereden

ogrenebilirsiniz?

Bilgilerinizin nasil kullanildigi hakkinda daha fazla bilgi edinebilirsiniz:

e www.hra.nhs.uk/patientdataandresearch adresinde bulunan bir brosiurden

e calisma ekibinden birine sorarak (bu sayfanin sonuna bakin)

e Dpo@ed.ac.uk adresine (Edinburgh Universitesi Veri Koruma Yetkilisi) bir e-posta

gondererek

Arastirmanin sonuclarina ne olacak?

sunulacaktir.

Calismanin sonuclari, profesyonel dergilerde yayimlanmak iGzere

Calisma sona erdiginde sizinle bireysel olarak iletisime gegcmeyecegiz, ancak ¢alisma
ilerlemesi hakkindaki bilgileri yayimlayacak ve nihai sonu¢lari genel halka uygun bir

formatta ASPIRING web sitemiz olan www.ASPIRING.ed.ac.uk’de erisime sunacagiz.

Calismamizin sonuclari yayimlandiginda, sizi kisisel olarak tanimlayacak higbir bireysel

bilgiyi dahil etmeyecegiz.

Arastirmayi kim duzenliyor ve finanse ediyor?

THE UNIVERSITY @FEDINBURGH \N HS
Lothian

e Calismanin sponsorlugunu Edinburgh Universitesi ve NHS Lothian yapmaktadir.
e British Heart Foundation (Britanya Kalp Vakfi), Edinburgh Universitesi'ne sagladigi bir
hibe ile ASPIRING'in yUritulmesini finanse etmektedir.

e Profesor Rustam Salman, calismadan sorumlu Bas Arastirmacidir.
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Arastirmayi kim inceledi?

I—I_ NHS'teki tUm arastirmalar, sizin ¢ikarlarinizi korumak amaciyla Arastirma
8% Etik Komitesi olarak adlandirilan bir grup bagimsiz kisi tarafindan

incelenmektedir.

Bu ¢alisma, Scotland A Research Ethics Committee etik komitesi tarafindan gézden
gecirilmis ve olumlu goris almistir. Tum gonullGler, calisma baslamadan 6nce yurirlikte
olmasi gereken Edinburgh Universitesi'nin sigorta policesi kapsamindadir.

Bu calismayi tasarlarken, hastalarin ¢alismanin neleri kapsadigr hakkindaki gorusleri
dikkate alinmistir. Research to Understand Stroke due to Haemorrhage - RUSH (Beyin
Kanamasina Bagli inme Arastirmasi) hasta referans grubu ve diger hastalar, bu gonollG

bilgi brosirini incelemis ve yorum yapmistir. RUSH gonilli referans grubu hakkindaki

bilgileri surada bulabilirsiniz: www.RUSH.ed.ac.uk.

Bu brosuru okumaya zaman ayirdiginiz ve ASPIRING ¢alismasina
katilmayi1 dusundigunuz i¢in tesekkur ederiz.

Daha fazla bilgi icin kiminle iletisime gecebilirim?

Katihminiz hakkinda yerel calisma ekibinizle iletisime gecebilirsiniz:
Adi Buraya Girin, is Unvanini Buraya Girin

Hﬂﬂ Adres, adres, adres, adres, adres, adres girin
adres, adres, adres, adres, adres, adres, adres

Telefon: Girin

Sorulariniz olursa ASPIRING c¢alisma ekibiyle iletisime gecebilirsiniz:
) Web sitesi: www.ASPIRING.ed.ac.uk
k\ E-posta: Loth.ASPIRING@nhs.scot

Telefon: 0131 537 2944
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Bu calisma hakkinda bagimsiz tavsiye almak icin iletisime gecebilirsiniz:
. Isim: Dr Sarah Keir
m Is Unvan: ileri Yas Saghgi Uzman Hekimi
Adres: Western General Hospital, Edinburgh. EH4 2XU
Telefon: 0131 465 9102

NHS bolgenizdeki sikayetler icin iletisim bilgileri asagidadir:
Metni Girin (Adres)
Metni Girin (Adres)

Metni Girin (E-posta ve Telefon Numarasi)

Resmi sikayetler icin iletisim bilgileri asagidadir:
Isim: NHS Lothian Hasta Deneyimi Ekibi
Adres: Mainpoint, 102 Westport, Edinburgh, EH3 gDN
Telefon: 0131 536 3370 (Pazartesi-Cuma, 09:00 - 14:00 arasi agik)

E-posta: Loth.Feedback@nhs.scot

ASPIRING PIS stirtim 5.0 08 Mayis 2025 Sayfa 19/19


mailto:Loth.Feedback@nhs.scot

