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ARAŞTIRMACININ TAAHHÜDÜ
Sizden, aile bireyinizin vekili olmanızı ve ona ait dokuyu kullanmamıza izin vermenizi talep ediyoruz. Bu izin belgesinin amacı, size gerekli bilgileri verip, dokunuzun projede kullanılması konusunda karara varmanızda yardımcı olmaktır. Lütfen bu belgeyi dikkatlice okuyunuz. Bu araştırmanın amacı, sizin bu çalışmadaki rolünüz, olası riskler ve sağlayacağı yararlar, gönüllü olarak ne gibi haklara sahip olduğunuz ve bu araştırma ya da izin belgesi hakkında her türlü sorunuzu bize yöneltebilirsiniz.  Sorularınızın cevabını aldıktan sonra,  dokuların kullanımına izin verip vermediğinizi bize bildirmeniz istenecektir. Bu işleme “muvafakatname” adı verilmektedir. Bu belgenin bir nüshası da size iletilecektir.
PROJENİN AMACI VE YARARLARI
Bu projenin amacı, erken yaşlanma sendromundan sorumlu genleri tanımlamak, bu genlerin normal fonksiyonları hakkında bilgi edinmek ve bu genin anormal formlarının yaşlanma sebebiyle nasıl birtakım hastalıklara yol açtığını, iyi ve kötü huylu tümörler ve kardiyovasküler hastalıklarla ilgisini araştırmaktır. Amacımız Werner Sendromu veya buna benzer erken yaşlanma sendromları gösteren hastalar ve bu kişilerin aile bireylerini incelemektir. Bu çalışma size doğrudan yarar sağlayamasa da, elde edilecek sonuçlar uzun vadede yaşlılarda görülen birtakım hastalıkların önlenmesi ve tedavisi için kullanılabilir. Eğer inceleyeceğimiz genlerde mutasyona rastlanırsa, bu çalışma size ölen aile bireyiniz hakkında ayrıntılı bilgi vererek yararlı olabilir. Eğer klinik olarak maruz kaldılarsa ve genlerindeki degişikliği tanımlayamazsak, konan tanı yanlış demektir ve bu durumda ek araştırmalar yapmamız gerekebilir. Yaşlanma sendromlarının genetik özellikleri hakkında ayrıntılı bilgi edinerek, ileride etkin tedavi yöntemleri geliştirmeyi ve belki de çare bulabilmeyi umuyoruz. Günümüzde bu hastalığın mutasyonel özelliklerini giderebilecek bir tedavi bulunmamaktadır. Bu çalışmanın sonuçları uzun vadede  sözü edilen ve yaşlılarda sıkça görülen genetik bozukluklar konusunda tedavi yöntemleri bulmamızı sağlayabilir.

PROSEDÜRLER
Doku örneğinizin kullanılmasına izin vermeniz halinde, aile bireyinizin doktorundan izin almanız ve ona ait bilgilerin bu izin belgesinin doldurulmasında kullanılabilmesini sağlamanız istenecektir. Bu belge, isminiz, adresiniz ve Werner sendromu ve diğer prematüre yaşlanma sendromlarıyla ilgili sağlık bilgilerinizi içermektedir.  Aile bireylerinizin cinsiyeti, hayatta olup olmadıkları ve premature yaşlılık belirtileri sergileyip sergilemedikleri konusunda sizden bilgi almak isteyebiliriz. Güncelleme işlemi sırasında hayatta değilseniz otopsi sonuçlarını incelemek için bir yakınınızın iznini isteyebiliriz.
Eğer aile bireyinizde görülen belirtiler Werner sendromunu doğrularsa, laboratuvarımız, alınan doku örneklerini, vücudunuzda mutasyona uğrayan genin kopyasının olup olmadığını anlamak amacıyla kullanacaktır; Bu genin iki kopyası birden vücudunuzda bulunduğu zaman Werner sendromu oluşmaktadır (Bu genin yalnızca bir kopyasının herhangi bir klinik bozukluğa yol açıp açmadığı bilinmemektedir). Eğer tanımlanan Werner geninde bir değişim görülmez veya belirtiler Werner sendromunu doğrulamazsa, başka aday genleri inceleyeceğiz.
Werner geniyle ilgili proje tamamlandıktan sonra, elde edilen sonuçlar sizi sevk eden doktora ve isterseniz şahsınıza açıklanacaktır.  Laboratuvarımız Werner geni üzerinde klinik testler yapma yetkisine sahiptir. Eğer laboratuvar testlerinin sonuçlarını öğrenmek isterseniz, ailevi geçmişinizin ışığında, doktorunuz bu testleri yürüten Dr. Martin, Dr. Oshima, veya yetkili genetik danışmanı  Bayan Leistritz’a danışarak size bu konuda yardımcı olabilir. Diğer aday genler hakkındaki bilgiler ancak klinik açıdan önemliyse açıklanacaktır; fakat bu sonuçların sağlaması klinik test yapma yetkisine sahip bir laboratuvarda yapılmalıdır.
EK BİLGİLER

Doku blokları test sonrasında laboratuvara geri gönderilecektir. Patoloji raporları ise muhafaza edilecektir. Örnekler yalnızca araştırma kapsamında kullanılacaktır. 

Doku donörü olarak kimliğiniz gizli tutulacaktır. Alınan örnekler kodlanacak ve donörün ismini taşımayacaktır. Hastanın kimlik bilgileri yalnızca Dr. Martin, Dr. Oshima, Bayan Leistritz ve üç uzman teknisyen tarafından görülebilecektir. Kimlik bilgilerine bağlı olmayan hücre örnekleri ve elde edilen klinik bilgiler, kendi bankamız ve kar amacı gütmeyen saygın bankalar aracılığıyla, diğer araştırmacıların kullanması için mevcut bulundurulacaktır. Elde edilen klinik bilgiler, gen fonksiyonlarının yaşlanma sendromlarıyla ilgili varsayımları araştırmak amacıyla muhafaza edilecektir.
Bazı donörlerden tıbbi fotoğraflar istenecektir. Donörün yüzünü veya vücudunun diğer tanınabilen yerlerini gösteren fotoğraflar, kimliği açığa çıkarmayacak şekilde muhafaza edilecektir. Ancak, bazı durumlarda kişinin yüz veya vücut hatlarının fotoğraflanması gerekebilmektedir. Bu gibi fotoğrafların tıbbi yayınlarda ve derslerde kullanılabilmesi için, bu proje kapsamında ayrıca izin alınması gerekmektedir. Fotoğraflar araştırmacılar tarafından muhafaza edilecek ve yalnızca donörün verdiği izin doğrultusunda kullanılacaktır. Fotoğraflarda görülen kişi istediği zaman bu görüntüleri inceleyip, iznini geri çekebileceği gibi, fotoğrafların belli yerlerini yok edebilir.
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VEKALETNAME

Bu projeye gönüllü olarak katılmakta olup, gerekli tüm bilgiler şahsıma verilmiştir. Ayrıca aklıma takılan tüm soruların cevabını aldım. Eğer araştırma hakkında başka sorularım olursa yukarıda adı geçen yetkililere sorabileceğimi biliyorum. Bu belgenin bir nüshası da bana verilecektir.
______________________________________                 _______________________________________
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Vekilin Hastaya Yakınlık Derecesi
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Güncelleme Tarihi:  September 2005
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