TURKIYE ULUSAL ALLERJi VE KLINiK iMMUNOLOJi DERNEGI

ANAFILAKSI ULUSAL ONLINE KAYIT SiSTEMi

GOK MERKEZLI KONSORSiYUM PROTOKOLU
Hasta kayit sistemleri; bir merkezde, Ulkede ya da bdlgede, hastalarinin klinik, tedavi ve epidemiyolojik
ozellikleri, bakim ve yasam sireleri ile ilgili bilgileri kaydetmek, karsilastirmak, zamanla degisen
epidemiyolojiyi gérmek amaciyla diizenli olarak toplayan sistemlerdir. Pek ¢ok tilkede anafilaksi hastaligina
ait ulusal hasta kayit sistemleri bulunmakta ve o bdlgede/ llkede anafilaksi prevalansini, demografik
ozelliklerini, tetikleyicilerini, hastalik yikunl, hayat kalitelerini ve dogal seyirlerini incelemek amaciyla
kullanilmaktadir. Ulkemizde ilk kez, “Tirkiye Ulusal Allerji ve Klinik immiinoloji Dernegi” tarafindan “Ulusal
Anafilaksi Online Kayit Sistemi” (UAOKS) kurulmustur. UAOKS'nin kurucusu, sahibi, yriticlsi ve yoneticisi
Tirkiye Ulusal Allerji ve Klinik immiinoloji Dernegi‘dir. internet (izerinden ulasilan web bazli bu sistem
sayesinde llkemizde ne kadar anafilaksi hastasi oldugu ve bu hastalarin klinik ve demografik ozelliklerinin
bilinmesi mimkiindir. Bu sistemin, her merkezin kendi anafilaksili hasta sayisi ve 6zelliklerinin bilinmesine
ve merkezlerin verilerinin karsilastirlmasina olanak tanimasinin yani sira anafilaksi konusunda bilimsel
calismalar icinde yer alacak hastalarin belirlenmesi gibi faydalari da mevcuttur.
AMAC
Ulkemizde anafilaksi izleyen merkezlerin hastalarinin klinik ve demografik verilerini her yil dizenli olarak
“Ulusal Anafilaksi Online Kayit Sistemi”ne (UAOKS) kaydetmesi yoluyla, yillik olarak Turkiye'deki anafilaksi
hastalarinin tibbi 6zellikleri ile ilgili bilgi sahibi olmak, anafilaksinin epidemiyolojik dzelliklerini belirlemek ve
bilimsel calismalar icin veri saglamaktir.
KAPSAM
Kisisel Verileri Koruma Kanuna gére, UAOKS'nin “Veri sorumlusu” Tiirkiye Ulusal Allerji ve Klinik immiinoloji
Dernegi 'dir ve bu dernek UAOKS'nin kurulmasindan, yonetilmesinden ve UAOKS'e kaydedilmis olan
verilerin uluslararasi veri paylagimindan sorumludur.
Dernek bu kayit sistemi igin kosulsuz destek kapsaminda disaridan sponsorluk temin edebilir ama kayit
sistemi kullanim haklarini devretmez.

1. Her merkezden katiimcilar: Katiimcilar, Tirkiye'de anafilaksi hastasi izleyen merkezlerde calisan
doktorlar olacaktir. Her merkezin bir sorumlusu olacak, o sorumlu kisiye UAOKS tarafindan otomatik
olarak bir kullanici adi ve sifresi verilecektir. Kullanicilar “https://anafilaksihastakayit.aid.org.tr/"
adresindeki "UAOKS"ye anafilaksi tanisini koyup takip ettikleri hastalarin bilgilerini her yil diizenli
olarak gireceklerdir. Hastalar sisteme girildiginde hastalara UAOKS tarafindan otomatik bir kod
verilecektir, bdylece hastanin kimlik bilgileri sadece hastanin kimlik bilgilerini giren merkez
tarafindan gorilecek, baska kimsenin gérmesi mimkin olmayacaktir. Hastalarin UAOKS'e girilecek
bilgileri Protokol Ek-1'de sunulmustur. Hastalarla ilgili biyolojik 6rnek toplanmayacaktir.

2. Yillik olarak “UAOKS"e dahil edilen hastalarin bilgileri her yil dizenli olarak pdf formatinda
yayinlanacaktir. Boylece her merkez yillik sonuglari toplu olarak gorebilecektir.

GOREV DAGILIMI

Yillk olarak toplanacak veriler “https://anafilaksihastakayit.aid.org.tr/” adresindeki UAOKS'de
depolanacaktir.

UAOKS'nin kurucusu, sahibi ve yiiritiictisi Tirkiye Ulusal Allerji ve Klinik immiinoloji Dernegi ‘dir

UAOKS verilerinin saklanmasi, kullaniimasi ve giivenliginden Tirkiye Ulusal Allerji ve Klinik imminoloji
Dernegi sorumludur.

UAOKS'ye katilim tamamen Ucretsizdir.

Katilan merkezler ise her yil, o yila ait verilerini programa girmekle sorumludur. Bilgilerin dogrulugundan
bilgileri kaydeden merkez sorumludur.




Bilgileri kaydedilen hastalardan onam formu alinmasi zorunludur ve bu sorumluluk, hastalarin verilerini kayit

sistemine kaydeden merkeze aittir. imzalanmis onam formlari, ayni merkez tarafindan saklanmak

zorundadir. Aydinlatilmis onam formu Protokol Ek-2'te, Cocuk Riza formu Protokol Ek-3'te sunulmustur.

Hastalar/aileler her zaman igin verilerini geri cekme hakkina sahiptir. Hastalar/aileler veri sistemine girilmig

olan kendilerine ait bilgileri gérme hakkina sahiptirler; verileri kaydeden merkez, istendiginde

hastalar/ailelere verilerini gostermelidir.

Bir merkez, verilerini sisteme girdikten sonra, eger isterse verilerini geri cekme hakkina sahiptir.
FiKRi KATILIM

Her merkez sadece kendine ait verileri gérme ve kullanma hakkina sahiptir, ancak baska merkezlerin
verilerini géremez ve kullanamaz.
Her merkezden en fazla ¢ kisi UAOKS'e veri girisi yapmak tizere calismaya katilabilir. Katilimci sayisi

calismanin yapildigi yil icindeki veri girisi yapilmis olan hasta sayisina gore (en ¢oktan en aza dogru)

ve asadida gosterilen sekilde belirlenir.

Merkezden o yil veri girisi yapilan hasta sayisi Katilimci sayisi
50 ve Uzeri 3
20-49 2
19 ve alti 1

"UAOKS Yurutme Kurulu” tim verileri gorme hakkina sahiptir. UAOKS ylritme kurulu 7 kisiden
olusur. Tirkiye Ulusal Allerji ve Klinik imminoloji Dernedi (AID) Baskani (veya kendisinin
yetkilendirecegi bagka bir AID yénetim kurulu Gyesi), Anafilaksi Calisma Grubu Bagskani ve Sekreteri,
Anafilaksi Calisma Grubu Onceki Bagkani, UAOKS Yiiriitme Kurulu'nun dogal Gyesidir. Geriye kalan
3 lye calismaya katilan merkez sorumlulari arasindan Anafilaksi Calisma Grubu secimi sirasinda 2
yilda bir secilir. UAOKS yiriitme kurulu dogal baskani Tiirkiye Ulusal Allerji ve Klinik immiinoloji
Dernegi Yonetim Kurulu baskanidir. Ancak kendisi goérevden feragatini istediginde veya UAOKS
yuritme kurulunda bulunmadiginda gorevi Anafilaksi Calisma Grubu Baskani yUritir

Yirtutme Kurulu “Turkiye Anafilaksi Veri Tabani Calismasi” nin yiritilmesinden, yayin asamasindan,
verilerin yayin i¢in yasal sartlar i¢cinde kullanim izinlerinden sorumludur.

Yillik rapor ve veri dokimlerinin kimlere verilebilecegine “UAOKS Yiritme kurulu” karar verir.
Cozilemeyen uyusmazlik olmasi durumunun Tirkiye Ulusal Allerji ve Klinik immiinoloji Dernegi
Yonetim Kurulu tek yetkilidir.

UAOKS'e girilen veriler bilimsel ve egitim amaclar icin kullanilr.

UAOKS'e kayitli olan veriler, UAOKS ydiritme kurulunun yazil izni alinarak epidemiyolojik ve ¢ok

merkezli calismalar icin kullanilabilir. Bunun igin  UAOKS vyuridtme kuruluna yazili olarak
basvurulmalidir. YirGtme kurulu en ge¢ 1 ay icinde basvuruyu degerlendirir. Veriler kullanilarak
yapilan ¢calismanin basli§i ve calismayi yapan kisiler yillik raporda sunulur. Her merkezden yukaridaki
kurallara gore sayisi belirlenen katihmcilarin isimleri calismanin yazarlar arasina eklenir. Cok
merkezli calismalarda yer alacak hastalar, izlendikleri merkezlere haber verilerek calismaya dahil

edilir.




SONLANMA DURUMU

Calisma, ilk etapta 2 yil ile sinirlandirnlmistir. Bu iki yil boyunca veriler toplanmaya devam edecektir. 2 yilin
sonunda calismaya devam karari Tirkiye Ulusal Allerji ve Klinik imminoloji Dernegi Yénetim Kurulu
tarafindan verilecektir. Calisma sonlandirilacak olursa, her merkeze verileri iade edilecek ve ardindan tim
veriler silinecektir. Sonlandirma islemleri dernegin sorumlulugundadir.

EKLER

Protokol Ek-1. Hastalarin UAOKS'e girilecek verileri
Protokol Ek-2. Aydinlatiimis onam formu

Protokol Ek-3. Cocuk Riza formu

Protokol Ek-4. Veri Kullanimi Beyani Formu




MERKEZLER iCiN ONAY FORMU

“ULUSAL ANAFILAKSI ONLINE KAYIT SISTEMi" Cok Merkezli Konsorsiyum Protokolini ve
eklerini okudum. Uygun buldum. Katilmayi ve veri girisi yapmay istiyorum.

Tarih:

Adi-Soyadi:

Unvan:

Calistigi Merkez:

Adres:

Telefon:

E-posta adresi:

imza:




Protokol Ek-1. Hastalarin UAOKS'e girilecek verileri

ULUSAL ANAFILAKSi ONLINE KAYIT SISTEMINE GiRILECEK VERILER

. Hastaya ait demografik bilgiler

Merkez kodu:

Merkez ad:

Hasta kodu:

Onam verdi mi: o Evet o Hayir

Dogum tarihi: glin/ay/yil

Cinsiyet

(Digerleri Calisma Grubu’'ndan istenecek)

Anafilaksi tarihi: Biliniyorsa glin/ay/yIl

Tani tarihi: Biliniyorsa guin/ay/yil

Meslegi:

Kayit Tarihi: glin/ay/yil

*HASTAYI KiM YONLENDIRDI?

o Uzman doktor (acil, dahiliye, cocuk ya da baska brans)

o Aile hekimi o internetten aldig bilgiler

o Benzer yakinmalari olan baska hastalar/hasta aileleri ile gériisme sonucunda

o Diger (belirtiniz)

*DAHA ONCE ANAFILAKSI GECIRDI Mi?

o Evet (sayi belirtiniz.......... ) o Hayir oBilinmiyor

* DAHA ONCE ANAFILAKSI GECIRMIS iSE GECIRILME YASI? (Ay olarak belirtiniz):

* DAHA ONCE ANAFILAKSI GECIRMIS iSE NEDENI?

nGda oilag oAsi  oVenom olateks oimminoterapi o Egzersiz oidiopatik

* DAHA ONCE ANAFILAKSI GEGIRILMIS ISE NEDENINE YONELIK TEDAVi/ ONLEM ALINDI MI?
(Besin eliminasyonu, immiinoterapi, tetikleyiciden kaginma 6nlemleri gibi...)

o Evet (Belirtiniz......... ) o Hayir oBilinmiyor

*ONCEKi REAKSIYONUN SIDDETi (BiLINiYORSA) iSARETLEYiNiz

1. Daha hafif reaksiyon

2. Benzer reaksiyonlar

3. Daha siddetli reaksiyon

*ONCEKi REAKSIYONDA HASTANE YATISI GEREKTi Mi?

oEvet oHayr  oBilinmiyor

*DAHA ONCE ADRENALIN OTOENJENTOR RECETE EDILMIS Mi?

o Evet o Hayrr oBilinmiyor

*DAHA ONCE ADRENALIN OTOENJENTOR KULLANILMIS MI?

o Evet (Kag kez? Belirtiniz......) o Hayir  oBilinmiyor

BUNDAN SONRAKi SORULAR SiMDIKi ATAK iCiN iISARETLENECEKTIR

*ANAFILAKSIDE KOMORBIDITELER

1. Alerjik Rinit o Evet o Hayir oBilinmiyor

2. Astim o Evet o Hayir oBilinmiyor

3. Atopik dermatit o Evet o Hayir oBilinmiyor

4.Gida alerjisi o Evet o Hayir oBilinmiyor

5.Urtiker o Evet o Hayir oBilinmiyor




6. ilac allerjisi o Evet (belirtiniz; Beta laktam, NSAID, radyokontrast, lokal ya da genel anestezik,
biyolojik ajan, kemoterapi ajanlari, PP, radyokontrast madde ve diger...)

o Hayir  oBilinmiyor

7. Bocek allerjisi (ar1, karinca, sivrisinek vb.) o Evet o Hayir oBilinmiyor

8. Mastositoz o Evet o Hayir oBilinmiyor

9. Lateks allerjisi o Evet o Hayir oBilinmiyor

10. Mesleksel alerji: o Evet o Hayir oBilinmiyor

11. Diger (belirtiniz) o Kardiyovaskiler Hastalik o Malignite o Tiroid hastali§i o Diabetes Mellitus
o Romatolojik Hastalik oimmiin yetmezlik oOtoimmiin hastalik o Psikiyatrik hastalik

*KOFAKTORLER

1. Fiziksel egzersiz o Evet o Hayir oBilinmiyor

2. Psikolojik/ Mental stres o Evet o Hayir oBilinmiyor

3.Medikasyon o Evet (belirtiniz; NSAID, ACEI, Beta Blokér vs....) o Hayir  oBilinmiyor

4. Alkol o Evet o Hayir oBilinmiyor

5.Enfeksiyon o Evet o Hayir oBilinmiyor

6. Yemek sonrasi o Evet o Hayir oBilinmiyor

Evet ise yiyecegin adi? (Belirtiniz): .......

7. Diger kofaktorler: (Belirtiniz) o Gebelik oMenstruel siklus o Rutinin bozulmasi (yolculuk vb.)

* ANAFILAKSININ OLDUGU YER

. Evde (kendi evi veya baska bir ev) o Evet o Hayir oBilinmiyor
. Restoran o Evet o Hayir oBilinmiyor

. Bahge, park, kirsal alan o Evet o Hayir oBilinmiyor

. Kentsel halka agik alan o Evet o Hayir oBilinmiyor

.Okul,is oEvet oHayrr oBilinmiyor

. Hastane, tibbi uygulama o Evet o Hayir oBilinmiyor

N O A WN =

. Diger (belirtiniz...)

*ANAFILAKSI SIRASINDA YANINDA KiM VARDI?

o Ebeveyn (anne/baba) o Ogretmen o Arkadas o Bakici o Akraba o Komsu o Diger
*BELIRLENEN TETIKLEYiCi HANGISI? (ISARETLEYINiZ)

1. Gida oEvet: belirtiniz ( ) oHayir oBilinmiyor

2. Bocek oEvet: sarica arisi--bal arisi--esek arisi-kene (belirtiniz) ocHayir  oBilinmiyor

3. lilag oEvet: belirtiniz (Beta laktam, NSAID, radyokontrast, lokal ya da genel anestezik, biyolojik

ajan, kemoterapi ajanlari, PPI, radyokontrast madde ve diger (belirtiniz...)) - oHayir
oBilinmiyor

4. Asilar oEvet: Adini belirtiniz ( ) -Karsilasma yolu: belirtiniz (oral, IM, subkutan ...)
oHayir oBilinmiyor

5. immiinoterapi (fazini belirtiniz: baslangic/ devam- immiinoterapi protokoliinii belirtiniz:

konvansiyonel/ cluster/ rash)
6. Biyolojik ajan o Omalizumab  oMepolizumab oDupilumab cAdalimumab cDiger
7. Lateks oEvet oHayir oBilinmiyor
8. Egzersiz oEvet oHayir oBilinmiyor
9. Mesleksel alerjenler oEvet (belirtiniz......... ) oHayir oBilinmiyor
10.Seminal sivi oEvet oHayir oBilinmiyor
11. Aeroallerjenler  oEvet (belirtiniz......... ) oHayir oBilinmiyor




9. Bilinmiyor

*KARSILASMA YOLU:

1. oral oEvet oHayir oBilinmiyor

2.IM gEvet  oHayir oBilinmiyor

3.V oEvet oHayir oBilinmiyor

4 Subkutan oEvet  gHayir oBilinmiyor

5.Topikal oEvet  oHayir oBilinmiyor

6.inhalasyon oEvet  oHayir oBilinmiyor

7.Diger (belirtiniz: ...)

*ALERJENE MARUZIYET VE SEMPTOMLARIN BASLAMA ZAMANI ARASINDAKi SURE

(Belirtiniz: ......... (dakika)

*SEMPTOMLAR

1. Deri/mukoza Bulgulan: oAnjioddem oUrtiker oPruritis  oEritem/flushing oKonjonktival
eritem/g6z yasarmasi odudak/dil/damak/uvulada kasinti ve sislik oBilinmiyor

2. GIS Bulgulan cKusma 0Agizdan salya akmasi o Disfaji oBulanti  oKarin agrisi oDiyare
oBilinmiyor

3. Solunum Sistemi ©Seste degisme o sekresyonlarda artis o 6kstrik o stridor

odispne o vizing- bronkospazm o hipoksemi (oda havasinda spO2<%92) o FEV1 de disme
o Siyanoz

o Burun kasinti/tikanikhk/akinti/hapsirik  oBilinmiyor

4. Kardiyovaskiiler Sistem oHipotansiyon (var---- yok----6l¢iilmedi) oSenkop

nSok oinkontinans (oidrar inkontinansi, odiski inkontinansi) oMiyokard enfarktisii oDisritmi
o Siyanoz oBilinmiyor

5. Norolojik Bulgular o Bas agrisi o Uyku hali/uykuya egilim oBiling kaybr oKonvilzyon o
Hipotoni oHuzursuzluk ocAni davranis degisiklikleri  oBilinmiyor

*ORTAYA CIKAN iLK SEMPTOMLARI CIKMA SIRASINA VE TUTULDUGU SISTEME GORE
BELIRTINIZ (ortaya cikma sirasi ve sistem adi)

al: o 2. o 3. o4. o5.

*ANAFILAKSI SIDDETi (GRADE ... BELIRTiNiZ) (Asagidaki World Allergy Organisation Grading
System for Systemic Allergic Reactions, 2019 siddet siniflamasina gére uygun olani
isaretleyiniz)

oGrade 1 o Grade 2 o Grade 3 o Grade 4 o Grade 5

WAO 2019 Anafilaksi Siddet Siniflamasi

Grade 1 Grade 2 Grade 3 Grade 4 Grade 5

Bir organ 22 yadadaha 22 ya da daha fazla *Alt solunum yolu *Alt ve iist solunum
sisteminden fazla sistem sistem tutulumu Bronkodilatatére yanit yolu: Solunum
semptom (lar) tutulumu (*Alt solunum yolu vermeyen agir yetmezligi ve/ veya
/bulgu (lar) (Grade 1 de bronkodilatatore bronkospazm ve /veya *KVS:

*Deri/mukoza liste edilen) yanith  bronkospazm) *Ust solunum yolu: kollaps/hipotansiyon
*0sy ve/veya (*GIS: stridorun eslik ettigi ve/veya
*Konjonktival, kramplar ve/veya laringeal 6dem, Biling Kaybi (vazovagal

kusma/ishal) harig),




*Diger
nonspesifik
organ tutulumu
(bulants,
metalik tat)
(ASY, KVS ve
GIS tutulumu
yok)

*Diger (uterin  *Grade 1 veya 3 de liste
kramplar), edilen herhangi
Grade 1 de liste edilen semptom  (lar)/bulgu
herhangi bir semptom (lar)

/bulgu

Gradel,3 veya 4'de
liste edilen herhangi
bir semptom/ bulgu

ASY: Alt Solunum Yolu, USY: Ust solunum yolu , KVS: Kardiyovaskiiler sistem, GIS: Gastrointestinal sistem

*TETIKLEYiCININ DOGRULANMASI iCiN YAPILAN TESTLER

1. Prik deri testi o Evet (sonuc.... mm) o Hayir  oBilinmiyor

2.iD test o Evet (sonuc.....m) o Hayir oBilinmiyor

3. Alerjen spesifik IgE o Evet (sonug..... kU/L) o Hayir  oBilinmiyor

4. Alerjen Provokasyon Testi o Evet (sonu¢: o pozitif  onegatif )
o Hayir  oBilinmiyor

5. Diger provokasyon testleri (soguk, egzersiz, sicaklik, giines 1s1g1)

o Evet (sonug: o pozitif onegatif) o Hayir  oBilinmiyor

6. Molekdler allerji testleri o Evet (sonug: ) oHayrr oBilinmiyor
7. Triptaz diizeyi

a) Anafilaksi sirasinda o Evet (sonug: ) o Hayir oBilinmiyor

b) Bazal triptaz o Evet (sonugc: ) o Hayir oBilinmiyor

*TEDAVI

1. SAGLIK MERKEZiNE BASVURU ONCESi

a) Adrenalin otoenjektor kullanimi

o Evet ( kim tarafindan ve semptomlarin baslamasindan ne kadar siire sonra yapildi (dakika):
belirtiniz (kendisi, bakim veren, ebeveyni, 6gretmen, okul hemsiresi, diger... )

o Hayir  oBilinmiyor

b) B2 agonist inhalasyonu o Evet o Hayir oBilinmiyor

c) Antihistaminler o Evet o Hayir oBilinmiyor

d) Kortikosteroid o Evet o Hayir oBilinmiyor

e) Diger: belirtiniz

2. SAGLIK MERKEZINDE TEDAVI

*Gotiiriildiigi saghk merkezi?

o Saglik Ocagi o Devlet Hastanesi o Universite hastanesi o Ozel saglik kurulusu o Diger
*Kim tarafindan tedavi edildi?
a) Acil hekimi o Evet oHayrr oBilinmiyor

b) Alerji Uzmani o Evet o Hayir oBilinmiyor

c) Diger brans ( belirtiniz: )

*Tedavide kullanilan ilaclar

a) Adrenalin IM 0 Evet (semptomlarin baslamasindan ne kadar siire sonra yapildi: belirtiniz
(dakika) o Hayir oBilinmiyor

b) Adrenalin IV o Evet o Hayir oBilinmiyor

c) Adrenalin S.C.

d) Adrenalin inhaler o Evet o Hayir oBilinmiyor




e) Adrenalin doz sayisi (IM) o1 o2 o3 oDiger (belirtiniz) oBilinmiyor
f) B2 agonist inhalalasyonu o Evet o Hayir oBilinmiyor
g) Antihistaminler (oral) o Evet o Hayrr oBilinmiyor
h)Antihistaminler (parenteral) o Evet o Hayrr oBilinmiyor
1) Kortikosteroid (oral) o Evet o Hayir oBilinmiyor
i) Kortikosteroid (parenteral) o Evet o Hayrr oBilinmiyor
j) Oksijen o Evet o Hayir oBilinmiyor
k) IV mayi o Evet o Hayirr oBilinmiyor
) Glukagon o0 Evet o Hayir oBilinmiyor
m) Diger tedaviler ( belirtinizz )
*Hastane yatisi o Evet o Hayir oBilinmiyor
Hemen mi yatirldi: o Evet o Hayir  oBilinmiyor
Acilde gozlendikten sonra mi servise alindi? o Evet (acilde g6zlem siresi...... saat)
o Hayir - oBilinmiyor
*Yogun Bakim Unitesine Yatis 0 Evet o Hayir  oBilinmiyor
Hemen mi yatinldi: o Evet o Hayir cBilinmiyor
Acilde gozlendikten sonra mi yogun bakima alindi? o Evet (acilde gozlem siresi...... saat)
o Hayir - oBilinmiyor
*lk reaksiyon diizelme siiresi (dakika): Belirtiniz
*Bifazik Reaksiyon o Evet (ilk reaksiyon diizeldikten kag saat sonra?: belirtiniz: )
o Hayir  oBilinmiyor
*Bifazik reaksiyonun siddetini belirtiniz: cGrade 1 oGrade 2 oGrade 3 oGrade 4 oGrade 5
* Bifazik reaksiyon ilk reaksiyon diizeldikten ne kadar siire sonra basladi?
(Saat olarak belirtiniz? ).........
*Bifazik reaksiyon diizelme siiresi (dakika): Belirtiniz
*Uzamis Anafilaksi
o Evet (Reaksiyonun tam diizelme zamani: saat olarak belirtiniz) o Hayir oBilinmiyor
*Hastanede Kag Saat Kaldi: (belirtinizz )
*Reaksiyon diizeldikten sonra sonraki gézlem siiresi? (Saat olarak belirtiniz? ).........
*Sekel o Evet (belirtiniz...................... ) o Hayir  oBilinmiyor
*Oliim o Evet oHayir oBilinmiyor
*Acil servisten recete edilen ilaglar
a) Adrenalin otoenjektér o Evet o Hayir oBilinmiyor
b) B2 agonist inhaler o Evet o Hayir oBilinmiyor
c) Antihistamin (oral ) o Evet oHayir oBilinmiyor
d) Kortikosteroid (oral) o Evet o Hayir oBilinmiyor
e) Alerjenden kaginma o6nerileri, egitim plani o Evet o Hayir oBilinmiyor
f) Diger tedavi ( belirtinizz )
*Alerji uzmani tarafindan recete edilen ilaglar/tedavi
a) Adrenalin otoenjektér o Evet o Hayir oBilinmiyor
b) Alerjenden kaginma onerileri, egitim plani o Evet o Hayir oBilinmiyor
c) B2 agonist inhaler o Evet o Hayir oBilinmiyor
d) Antihistamin (oral) o Evet oHayir oBilinmiyor
e) Kortikosteroid (oral) o Evet o Hayir oBilinmiyor
f) immiinoterapi (venom) o Evet o©Hayir oBilinmiyor




g) Desensitizasyon
h) Diger tedavi/onlemler ( belirtiniz):

o Fataliteyi attiran komorbid hastaligin tedavisi (astim, kardiyovaskdiler hastalik, psikiyatrik hastalik
vb.)

oTibbi uyarica kimlik: Bileklik veya uyarici kart vb

oSupheli tetikleyici (ler) i elektronik veya basili tibbi kayda kaydedilmesi

nOzellikle egzersiz induced anafilaksili olgularda her zaman bir cep telefonu tasima ...

oHalk sagligr 6nlemleri, iyilestirilmis gida etiketlemesi gibi...




Protokol Ek-2. Aydinlatiimis onam formu

VERI PAYLASIMI iCiN AYDINLATILMIS ONAM FORMU
Sayin Katihmai,
Ulusal Allerji ve Klinik immiinoloji Dernegi, “"ULUSAL ANAFILAKSI ONLINE KAYIT SISTEMI" isimli cok
merkezli bir arastirma yapmaktadir. Bu ¢alismanin amaci, Turkiye'deki cesitli merkezlerde izlenen
anafilaksi hastalarinin sayilarini ve klinik &zelliklerini belirlemektir. Bu kapsamda ¢ocugunuzun/sizin
hastaliginiz ile ilgili bilgiler, her yil, énce “ULUSAL ANAFILAKSI ONLINE KAYIT SISTEMI" isimli web
tabanli veri tabanina ytiklenecek ve sadece bilimsel amaglar igin kullanilacaktir.
Veri tabaninin adi "ULUSAL ANAFILAKSI ONLINE KAYIT SISTEMi dir. Kisisel Verilerin Korunmasi
Kanununa gore, ULUSAL ANAFILAKSI ONLINE KAYIT SISTEMi'nin veri sorumlusu, bu sistemin
kurulmasindan ve yénetilmesinden sorumlu olan “Tirkiye Ulusal Allerji ve Klinik immiinoloji Dernegi”,
yuriitme organi ise ULUSAL ANAFILAKSI ONLINE KAYIT SISTEMI Yuritme Kuruludur. Tirkiye'deki farkli
merkezler, bu veri bankasina, standart bir takip ve izleme formu ile her yil katki yapacaklardir. Elde edilen
sonuglar, egitim ve bilimsel amaclarla kullanilacaktir. Kayit sisteminde veriler kodlanarak bilgisayara
girilecek, kimlik bilgileriniz sakl tutulacaktir. Ancak, ilgili veriler calismanin kalitesini denetleyen
gorevliler, etik kurullar ya da resmi makamlarca geregi halinde incelenebilecektir. Verilerinizin veri
tabanina eklenmesi icin sizden herhangi bir 6deme talep edilmeyecek, size de bir deme yapilmayacaktir.
Sizin/cocugunuzun saglik ile ilgili 6zel nitelikli kisisel verilerini bu sistemlere islememiz icin hukuken acgik
rizaniz olmasi gereklidir.
Arastirmaya katihm gonulltlik esasina dayalidir. Calismaya katilmay reddettiginiz takdirde cocugunuza
uygulanan tedavide herhangi bir degisiklik olmayacaktir. Kayit sisteminden herhangi bir asamada
onayinizi ¢ekme hakkina sahipsiniz. Calisma sirasinda herhangi bir zamanda, veri sorumlusuna
basvurarak ¢ocugunuz/kendiniz ile ilgili kisisel verilerinizin islenip islenmedigini 6grenme, Kkisisel
verileriniz islenmisse buna iligkin bilgi talep etme, kisisel verilerinizin islenme amacini ve bunlarin amacina
uygun kullanilip kullaniimadigini grenme, yurt icinde veya yurt disinda kisisel verilerin aktarildigi iguinci
kisileri bilme, kisisel verilerin eksik veya yanlis islenmis olmasi halinde bunlarin diizeltiimesini isteme,
calismanin bitiriimesi halinde kisisel verilerinizin silinmesini veya yok edilmesini isteme, verilerin
dizeltilmesi, silinmesi veya dizeltiimesi halinde bunu kisisel verilerin aktarldigi Gglncu kisilere
bildirilmesini isteme, islenen verilerin miinhasiran otomatik sistemler vasitasiyla analiz edilmesi suretiyle
sizin/cocugunuzun aleyhine bir sonucun ortaya ¢ikmasina itiraz etme ve kisisel verilerin kanuna aykiri
olarak islenmesi sebebiyle zarara ugramasi halinde zararin giderilmesini talep etme hakkina sahip
olacaksiniz.
Litfen asagidaki seceneklerden sizin/cocugunuzun tibbi bilgilerinin veri bankalarina eklenerek
arastirmalarda kullanilmasina onay verip vermediginizi belirtiniz:
Benim/Cocugumun Tibbi Bilgilerinin veri bankalarina eklenmesini, baska arastirmalarda kullaniimak
Uzere veri degisimi yapilmasini - ONAYLAMIYORUM ONAYLIYORUM
imzaladiktan sonra size bu formun bir kopyasi verilecektir.

Onay Tarihi: Katilima bilgileri:

Adi Soyadi imza:

Adres/Tel

Calisma ile ilgili herhangi bir sorunuz oldugunda asagidaki kisi ile iletisim kurabilirsiniz:
Merkez Sorumlusu: GSM:
imza: Tarih:




Protokol Ek-3. Cocuk Riza formu

“ULUSAL ANAFILAKSI ONLINE KAYIT SiSTEMi” isimli cok merkezli galisma icin

COCUK RIZA FORMU

Sevgili Kardesim,

Anafilaksi hastaligi olan hastalarla ilgili bir calisma yapiyoruz. Bu ¢alismada, anafilaksi hastalarinin saglikla
ilgili 6zelliklerini iceren bir kayit sistemine (ULUSAL ANAFILAKSI ONLINE KAYIT SISTEMI ) senin hastaligin
ile ilgili tibbi bilgilerini kaydedecegiz. Bu ¢alisma sayesinde, Turkiye'deki tim anafilaksi hastalarinin saglik
durumlari ve tedavileri hakkinda bilgi sahibi olacagiz ve bdylece sizlere daha iyi bakim vermeye
calisacagiz. Bu calismaya katilmani Oneriyoruz. Bu arastirmaya katilacak olursan seninle ilgili bilgileri
yukaridaki kayit sistemine isleyecegiz, fakat senin adini gizli tutacagiz. Bu ¢alismanin sonuglari senin gibi
hastali§i olan ¢ocuklar icin yararli bilgiler saglayacaktir. Bu ¢alismanin sonuglarini Tirkiye'deki baska
doktorlara da soyleyecegiz, sonuclari bildirecegiz ama senin adini séylemeyecegiz. Bu calismaya katilip
katilmamak icin karar vermeden 6nce anne ve baban ile konusup onlara danismalisin. Onlara da bu
arastirmadan bahsedip onaylarini/izinlerini alacagiz. Anne ve baban tamam deseler bile sen kabul
etmeyebilirsin. Bu arastirmaya katilmak senin istegine bagli ve istemezsen katilmazsin. Bu nedenle hig
kimse sana kizmaz ya da kiismez. Once katiimay kabul etsen bile sonradan vazgecebilirsin, bu tamamen
sana bagli. Kabul etmedigin durumda da doktorlar muayene ve diger islemlerde sana 6nceden oldugu
gibi iyi davranir, dnceye gore farkliik olmaz. Aklina simdi gelen veya daha sonra gelecek olan sorulari
istedigin zaman alta ismi yazili hocaya sorabilirsin.

Bu arastirmaya katiimayi kabul ediyorsan asagiya liitfen adini ve soyadini yaz ve imzani at. imzaladiktan
sonra sana ve ailene bu formun bir kopyasi verilecektir.

Cocugun adi, soyadi:
Cocugun imzasi:
Tarih:

Velisinin ad1, soyad:
Velisinin imzasi:

Tarih:
Calisma ile ilgili herhangi bir sorunuz oldugunda asagidaki kisi ile iletisim kurabilirsiniz:
Merkez Sorumlusu: GSM:

imza: Tarih:




Protokol Ek-4. Veri Kullanimi Beyani Formu

ULUSAL ANAFILAKSi ONLINE KAYIT SISTEMi VERi KULLANIMI BEYANI FORMU
Basvuru sahibi, UAOKS verilerini asagidaki anlasmanin sart ve kosullarina uygun olarak kullanmayi
kabul eder.
Bu soézlesmenin hikim ve kosullarinin amaclari icin: “Veri basvuru sahibi” veya "basvuru sahibi”,
UAOKS'den arastirma amaciyla veri 6zetleri almak igin UAOKS Yirttme Kuruluna basvuruda bulunan
kisiyi ifade eder.
“Bagvuru formu”, basvuru sahibinin UAOKS verileri icin doldurup UAOKS Yiritme Kuruluna sunulmasi
gereken formu belirtir.
Verilerin Kullanimi:
Veriler yalnizca bir veya daha fazla belirlenmis ve yasal olarak uygun olan amaclar icin elde edilmeli ve
kullanilmali ve bu amaclarla bagdasmayan hicbir calisma icin kullanilmamalidir. Veriler sadece basvuru
sahibinin basvuru formunda belirttigi 6zel arastirma icin kullanilmalidir, bunun disinda hicbir calismada
kullanilamaz. Veriler istenilen amaclarla ilgili ve yeterli olmalidir, arastirma ile ilgisi olmayan fazladan
veri olmamalidir. Veriler arastirmanin amacina uygun olarak arastirma siiresinde kullanilabilir, daha
uzun siire saklanamaz. Proje basvuru sahibi, verilerin gtvenli bir sekilde saklanmasindan ve verilerin
gizliliginden sorumludur. Veriler olasi kétiye kullanimlardan korunmalidir. izinsiz veya yasadigi veri
kullanimi, yanlishkla veri kaybi, verilerin imhasi veya degistiriimesine karsi uygun teknik ve diizenleyici
onlemler alinmalidir. Dizisti bilgisayar, USB bellek, CD veya disk gibi tasinabilir bir cihaza veri
aktariminda verilerin sifrelenmesi saglanmalidir. Bdylece tasinabilir cihaz kaybolsa veya calinsa bile
veriler glivende kalir. Veri basvuru sahibi, UAOKS'nin izni olmadan baska bir kuruma, tiizel veya gercek
kisiye veri aktaramaz.
Basvuru sahibi, zarara yol acan olaylardan (6rnegin, veri kaybi), diger kisilere/sahislara/ sirketlere vb.
yapilan transferlerden sorumludur. Bu durumda UAOKS, dnceden haber vermeksizin veri kullanim iznini
geri alma hakkina sahiptir. Ek olarak, UAOKS verilerin uygun sekilde kullaniimamasi durumunda ya da
basvuruda belirtilen amag(lar) ile uyumlu olmayan herhangi bir sekilde bir veri kullanimi durumunda
basvuru sahibine cezai islem yapma hakki da dahil olmak lizere tazminat icin yasal islem yapma hakkini
sakh tutar.
Yayin Politikasi:
Onaylanan tiim bilimsel projeler hakemli dergilerde yayinlanmalidir. Mimkin olmadi§r durumlarda,
onaylanan proje bir konferans icin, tercihen yillik ulusal ve/veya uluslararasi kongrelerde bir 6zet olarak
yayinlanmalidir.
Makalenin tamamlanip hakemli dergilerde basilmasi, verilerin alinmasindan sonra 3 yil icinde
tamamlanmalidir.
Verilerin paylasildigi tim sunumlarda ve yayinlarda UAOKS'ye tesekkir icin “Hasta verilerine erisim
sagladigi icin ULUSAL ANAFILAKSI ONLINE KAYIT SISTEMINE ve veri kullanimina izin verdigi icin merkez
temsilcilerine tesekkir ediyoruz” metni yer almalidir.
Makale, bildiri veya posterlerin gonderilmesinden &nce, bir kopyasi UAOKKS Yiritme Kurulu
Baskani'na YirUtme Kurulu tarafindan incelenmek lzere gonderilmelidir. Makaleler icin 20 is gind,
Ozetler/posterler igin 10 is glinii talep edilmektedir.
Yayin dergiye gdnderilmeden 6nce sorumlu arastirmaci tarafindan tim merkezlerin onayi alinir.
Yapilan calisma yayin/bildiri olarak kabul edildiginde veya 6dil alindiginda bir kopyasi, UAOKS Yiritme
Kurulu Baskanina, yayminin kabul edildigine dair belge ile yayinin adi, dergi veya bilimsel
kurulusun/organizasyonun adi ile birlikte bildirilmelidir (yer ve zaman belirtilerek).




Tirkiye Ulusal Allerji ve Klinik imminoloji Dernegi internet sitesinde UAOKS bélimiinde bilimsel
projelerin basliklar ve sorumlu arastirmacilarin isimleri yayinlanacaktir.

Merkez temsilcileri yayinlar hakkinda UAOKS Yuritme Kurulu tarafindan bilgilendirilecektir.

Yapilacak yayinin yazarlar calismayi yapan merkezden en fazla (g kisi, Yuritme Kurulundaki yedi kisi
ve diger tim merkezlerden veri girisi yapilan hasta sayisina (asagidaki tabloda belirtildigi sekilde; 0-19
hasta icin 1 Arastirmaci, 20-49 hasta icin 2 Arastirmaci, 50 ve (izeri hasta icin 3 Arastirmaci) gére olmak
Uzere 1-3 kisi olarak belirlenecektir.

Tablo: UAOKS'e veri girisi yapan Merkezlerdeki yazar siralamasi ¢alismanin yapildigi yil icindeki veri
girisi yapilmis olan hasta sayisina gore (en ¢oktan en aza dogru) belirtilmistir

Merkezden o yil veri girisi yapilan hasta sayisi Merkezden en fazla yazar sayisi
50 ve Uzeri 3
20-49 2
19 ve alti 1

Yazar siralamasi ¢alismanin yapildigi yil icindeki veri girisi yapilmig olan hasta sayisina gére, makaleye
katki miktarina gore veya soy isimlerin alfabetik siralamasina gére yapilacaktir. Bu kararin nasil olacagi
arastirma yoneticisi/yazarin teklifi UAOKS yiritme kurulunun onayi ile belirlenecektir.
Bu form iki niisha halinde basilip imzalanmalidir. imzalanan form elektronik ortamda UAOKS Yiiriitme
Kurulu Baskani'na génderilmelidir. ilaveten islak imzali bir niishasi basvuru merkezinde kalmali, diger
nishasi Turkiye Ulusal Allerji ve Klinik imminoloji Dernegi'ne posta ile génderilmelidir.

isbu sézlesmenin uygulanmasindan dogabilecek tiim anlasmazliklar halinde Ankara mahkemeleri ve

icra daireleri yetkili kihnmustir.
Tarih:

Ad-Soyad:

imza:




