TURK PEDIATRiIK ONKOLOJi GRUBU e
NOROBLASTOMA TEDAVi PROTOKOLU
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GONULLU BiLGILENDIRME FORMU TURK PEDIATRIK ONKOLOJI

Calisma Bashgi: Néroblastik Timérlerdeki Bdlgesel DNA Kopya Sayisi Dedisikliklerinin, Allelik Dengesizliklerin Tanimlanmasi ve Schwann
Hiicresi-Néroblastik Hiicre Etkilesiminin Hiicre Hatti Modellerinde Arastiriimasi.

iyi ve kétii huylu timér hiicrelerinin kalitim materyalinde cesitli degisiklikler (bozukluklar) olmaktadir. Bu bozukluklar tiimér hiicrelerine ait
kromozomlarin yapilarinda ya da sayilarindaki degisiklilikler seklinde olabildigi gibi, kalitim materyali olarak islev yapan DNA molekilindeki
nikleotid dizi degisiklikleri seklinde de olabilmektedir. Timér hiicrelerine ait kalitim materyalinin gesitli ydntemlerle incelenmesi; bu
hastaliklara tani konulabilmesine, hastaligin seyrine ya da tedavi yanitina iliskin bilgi verebilmektedir.

Tani veya tedavi amagli test yapilmasi:

1.

10.

11.
12.

Yapilan test néroblastom 6n tanisi konmus hastalarindaki DNA ve/veya kromozom degisikliklerine yénelik olup sadece bu hastaliga
yonelik bilgi verir. Diger hastaliklarla ilgili herhangi bir bilgi veya fikir vermez.

Yapilan test ya da testler Dokuz Eyliil Universitesi Bilimsel Arastirma Projeleri Sube Miidirliigii tarafindan desteklenen,
2007.KB.SAG.023 no’lu projeden finanse edilmekte olup, Turk Pediatrik Onkoloji Grubu (TPOG) Noroblastoma Protokolii gergevesinde
siirdiiriilmektedir. Calisma, Dokuz Eyliil Universitesi Tip Fakiiltesi Tibbi Biyoloji ve Genetik Anabilim Dal’nda yapilmaktadir. Hasta
ornekleri yalnizca bu protokole katilan birimlerden kabul edilmektedir.

S6z konusu proje bir arastirma projesi olup, klinik anlami olan sonuglar, hasta yarari birincil derecede gozetilmek tizere refere eden
hekime ve/veya hastaya aktarilacaktir.

Bu calismada kar amaci giidiilmemektedir. Ornegi gdnderilen hicbir hastadan maddi bedel ya da bags talep ediimemektedir.
Biyolojik 6rnegin s6z konusu protokole katilan merkezlerden analizin yapildigi merkeze uygun kosullarda ve zamaninda aktariimasi
konusunda proje ekibi sorumluluk tasimamaktadir.

DNA ve/veya RNA analiz testleri icin hastadan biyolojik 6rnek (kan, kemik iligi, timor dokusu) almak gereklidir.

Ornegin yeterli olmadigi veya uygun kosullarda alinmadigi durumlarda sonug elde edilemeyebilir. Bu durumlarda yeniden ayni veya
farkl dokudan 6érnek alinmasi gerekebilir.

Sonuglar genellikle 2-4 hafta iginde verilir. Bazi 6zel durumlarda bu siire daha uzun olabilir.

Sonuglar hasta (veya hastanin belirledigi bir yakini) ve hastayi laboratuara refere eden hekim (veya onun tayin ettigi bir vekil) disinda
Uglinci sahislara kesinlikle aktariimaz.

Hastaya ait tlim kisisel ve tibbi bilgiler bir kayit numarasi altinda, yalnizca proje ¢alisanlari tarafindan erisilebilen bir veri tabaninda
saklanacaktir. Uglincii sahislara (isyeri, egitim kurumu ve sigorta sirketi gibi) bu kayit numarasindaki 6rnegin kime ait oldugu kesinlikle
sdylenmeyecektir.

Sonucun normal ¢ikmis olmasi yapilmakta olan rutin kontroller ve tedavinin kesilmesi anlamini tasimamaktadir.

Laboratuara gonderilen 6rnekten hekim tarafindan istenen tetkik yapildiktan sonra kalan 6rnekte;

Noroblastom tanisi almis hastalik ile ilgili, ayni hastalik veya rahatsizliga sahip kisilere yarar saglayacak ve iginde bulundugum tibbi
durumun, temel biyolojik mekanizmalarina isik tutacak deneyimli ve konusunda uzman kisilerce yapilacak olan, insan haysiyetini ve
kimligini koruyan, biyoloji ve tibbin uygulanmasinda kisiler arasinda ayrim yapilmasina yol agmayan ve her tirli diger hak ve
Ozgurliuklerimi glivence altinda tutan molekdler ve hiicresel diizeydeki temel arastirmalarda kullaniimasi,

Elde edilen bilgilerin tibbi gizlilik altinda korunacagi

Hekimimin istedigi tetkik disinda arastirma amagli vermis oldugum bu ikinci izni istedigim zaman geri alabilecegimi, bu durumun
devam eden ve daha sonra devam edecek laboratuar testlerimi aksatmayacagi,

Vermis oldugum 6rnegin dahil olacagl arastirmalarin, genetik (kalitim) materyalinin kullanilacagi ¢alismalar olabilecegi,

Bu arastirmalardan elde edilen verileri, adim ve kisisel bilgilerim kullanilmadan hakemli bilimsel dergilerde Tirkge veya baska dillerde
yayinlanabileceginin bilinciyle KABUL EDIYORUM.

Yukaridaki yaziyt okudum (veya sorumlu tarafindan bana okundu) ve anladim. Yazidaki tibbi terimler agiklanarak soru sormak ve karar
vermek icin yeterli stire tanindi. Bu bilgiler 1siginda benden/cocugumdan .......ccoecevveveeeveeeeeeevcenene e ornegi alinarak néroblastom genetik
belirteclerinin (“marker”) saptanmasina yénelik molekiler analizlerin yapilmasina, higbir baski ve zorlama olmaksizin kendi rizam ile izin
veriyorum. Elde edilen sonuglarin hekimim veya onun tayin ettigi bir vekile elektronik ortamda, faks, posta, kurye veya kargo yoluyla
gonderilmesine ya da elden verilmesine izin veriyorum.
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