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OF INFECTIOUS COMPLICATIONS IN IMMUNE DEFICIENCY

Adi ve Kisisel Kimlik No. (etiket)

Rigshospitalet'teki hastalarin biyolojik materyalini
saklama izni.

Asadida bilgileri verilen bireyin ebeveyni olarak

Adi: Kisisel Kimlik No.:

Cocugumun Rigshospitalet'teki tedavisinin bir parcasi olarak, 6rneklerin bir biyobankada
saklanmasini kabul ediyorum. Ornekler gelecekte kalitim, cevre, yasam tarzi, enfeksiyonlar ve
diger hastaliklar ve dolayisiyla gocugumun hastaligi arasindaki baglantilara isik tutmak icin
laboratuvar galismalarinda kullanilabilecektir ve gocugumun hastalik/tani kayitlarindan bilgiler ile
kullanilacaktir.

Amag, ayni hastaliktan muzdarip olan hastalarin tani ve tedavisini gelistirmektir. Biyobankadan
¢itkan tim arastirma projelerinin Bilimsel Etik Kurulu tarafindan onaylanmasi ve Veri Denetim
Kurulu'na bildirilmesi gerekmektedir ve gocugunuzun hastaldi ile ilgili bilgiler, yukaridaki kisimda
anlatilan sekilde, cocugun kimligini ortaya cikarmayacak sekilde (anonim olarak) dahil edilecektir.

Kan, dider biyolojik ve tibbi kayit verileri, gelecekte cocugumun hastalik kategorisi/tanisi dahilinde
bilimsel kullanim igin saklanabilir.
Evet Hayir

[] []

Fikrimi dedistirirsem, Rigshospitalet'teki personel ile iletisime gegerek, I¢ Isleri ve Saglik Bakanhgi
tarafindan yayimlanan ve mevcut veya gelecekteki tedaviyi etkilemeden izni geri gekmeye iliskin
rehberlik sunan "Senin dokun, senin segimin" kitapcigini edinebilecegimden haberdarim.

Tarih: Imza:
Tarih: Imza:
izni alan:

Doldurulmus formu personele teslim ediniz

PERSIMUNE hakkinda bilgi icin CHIP, Enfeksiyonlu Hastaliklar Klinigi, Bolim 2100, Rigshospitalet,
Blegdamsvej 9, 2100 Kopenhag @. Tel.: 35455757 (9:00 - 15:00 arasl). E-posta:
persimune_riqsh_gspj_talnfﬂrnqinnh_rll{ 13 Subat 2019




Danmarks
I E R S I M U N E Grundforskningsfond
CENTRE OF EXCELLENCE FO RSONALISED MEDICINE
OF INFECTIOUS COMPLICATI( IN IMMUNE DEFICIENCY

- \
Rigshospitalet h

Ebeveynler icin bilgi: Gelecekteki hastalarin yararina arastirma

Size, gocugunuzun gelecekte yapilacak enfeksiyona karsi badisiklik savunmalari ile ilgili arastirmalar igin bir
PERSIMUNE biyobankaya katilmasina izin vermeye istekli olup olmadiginizi sormak istiyoruz.

Rigshospitalet'te, hastalarin biyolojik materyalinin saklandigi bir biyobanka kurduk. Bu materyaller,
enfeksiyon gelistirme riski ylksek olan veya halihazirda ciddi enfeksiyon gelistirmis olan hastalardaki
hastaliklara i1sik tutmayl amaclayan arastirma projeleri icin kullanilacak olan kan ve muhtemelen tikulrik ve
diski 6érneklerinden ibarettir.

Biyolojik materyal, gocugun kendisine (genler, proteinler ve metabolik Urtinler) ve materyalde bulunan
mikro-organizmalara (bakteriler ve virisler) odaklanan laboratuvar analizleri ile incelenecektir. Bu, badisiklik
sistemi ve enfeksiyon tirleri hakkinda yeni bilgiler saglayacaktir. Bu yeni analizlerden elde edilen veriler,
sonuglarin en uygun sekilde yorumlanmasini saglamak igin gocugunuzun tibbi kayitlarindaki bilgiler ile
iliskilendirilecektir.

Bu nedenle, cocugunuzun PERSIMUNE biyobankaya badisladigi biyolojik materyal, gelecekteki hastalarin
yararina yeni tani ve tedavi gelistiriimesine yonelik galismalar icin 6nemlidir. Bununla birlikte, biyobankaya
katihmin, cocugunuzun tedavisi lizerinde dogrudan bir etkisi olmayacaktir.

PERSIMUNE biyobanka icin kan drnekleri, tedavinin bir parcasi olarak alinan diger kan ornekleri ile ayni anda
alinacagindan ilave igne kullanimi igermeyecektir. Alinan kan miktari gocugun yasina goére ayarlanir ve saghigi
acisindan hicbir 6nemi yoktur:

e Yenidodan: Bir tlip kan alinir (1 x 350 pl ve kadit tGzerine kan damlalan)
e 1-12 ayhk: iki tiip kan alinir (2 x 2 ml)
e 1-5vyas: ikitip kan alinir (1 x9 mlve 1 x 3 ml)

e 5 yasg iistii: Uc tiip kan alinir (2 x 9 mlve 1 x 3 ml)

Kan 6rnedi ve muhtemelen tuklrik ve diski 6rnekleri, cocugunuzun Rigshospitalet'teki tedavisi devam ettigi
slrece, verilen izne tabi olarak, 3-6 ay sonra ve ardindan yilda bir kez alinir.

Laboratuvar analizleri ve sonuglarin veri islemleri, Rigshospitalet'te veya AB Ulkelerindeki kamu
kurumlarindaki ortaklarimiz tarafindan gercgeklestirilir.

Ornekleri Veri Denetim Kurulu'nun onayina gére kaydedip saklamakta ve kisisel bilgileri tamamen gizlilik
altinda ele almaktayiz. Biyobanka 6rnekleri arastirma projelerinde kullanilmadan énce, her arastirma
projesinin Bilimsel Etik Kurulu ve Veri Denetim Kurulu tarafindan onaylanmasi gerekmektedir.

Cocugunuzun katilimina izin vermek istege baghdir ve karariniz mevcut veya gelecekteki tedaviyi
etkilemeyecektir. Cocugunuzun katilmasina izin verdikten sonra fikrinizi degistirirseniz, kararinizin Doku
Kullanimi Kayitlarina islendiginden emin olunuz. Bunu, "Senin dokun, senin se¢imin" formunu doldurup
Ulusal Saglik Kurulu Doku Kullanimi Siciline géndererek yapabilirsiniz. Bu konuda yardima ihtiyag
duyarsaniz, klinik personeli veya PERSIMUNE Merkezi ile iletisime geginiz.

Bu bilgileri okumaya vakit ayirdidiniz ve biyobanka konusunu dederlendirdiginiz igin tesekkiir ederiz.

Ekteki Rigshospitalet'teki hastalarin biyolojik materyalini saklama izni belgesini doldurup
imzalayarak cocugunuzun o6rneklerini PERSIMUNE biyobankada saklamamiza izin verip vermediginize karar
vermenizi rica ederiz.

Saygilarimizla,

PERSIMUNE personeli
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