“Tiirkiye’deki Kistik Fibrozis Hastalarinin Demografik ve Klinik Ozelliklerinin Ulusal
Kistik Fibrozis Hasta Kayit Sistemine Kaydedilmesi ve Avrupa Kistik Fibrozis Dernegi
Hasta Kayit Sistemine Gonderilmesi” isimli cok merkezli ¢calisma icin
Cocuk Riza Formu

Sevgili Kardesim,

Benimadm Dr. ... Kistik fibrozis (KF) hastalig1 olan hastalarla ilgili bir
caligma yapiyoruz. Bu ¢aligmada, KF hastalariin saglikla ilgili 6zelliklerini igeren bir kayit
sistemine (Ulusal KF Hasta Kayit Sistemi) senin hastaligin ile ilgili tibbi bilgilerini
kaydedecegiz ve daha sonra senin bu bilgilerini Avrupa’daki KF hastalarinin tibbi bilgilerinin
toplandig1 “Avrupa KF Hasta Kayit sistemine” gonderecegiz. Bu ¢aligma sayesinde,
Tiirkiye’deki ve Avrupa’daki tiim KF hastalarinin saglik durumlari ve tedavileri hakkinda
bilgi sahibi olacagiz ve boylece sizlere daha iyi bakim vermeye calisacagiz. Bu ¢alismaya
katilmani 6neriyoruz.

Arastirmay1 ben ve baska bazi doktorlar birlikte yapiyoruz. Bu arastirmaya katilacak olursan
seninle ilgili bilgileri yukaridaki her iki kayit sistemine isleyecegiz, fakat senin adin1 gizli
tutacagiz.

Bu ¢aligmanin sonuglari senin gibi KF hastalig1 olan ¢ocuklar i¢in yararl bilgiler
saglayacaktir. Bu ¢alismanin sonuglarini1 Tiirkiye, Avrupa ve diger iilkelerdeki baska
doktorlara da sdyleyecegiz, sonuglar1 bildirecegiz ama senin adin1 sdylemeyecegiz.

Bu caligmaya katilip katilmamak i¢in karar vermeden 6nce anne ve baban ile konusup onlara
danigmalisin. Onlara da bu arastirmadan bahsedip onaylarini/izinlerini alacagiz. Anne ve
baban tamam deseler bile sen kabul etmeyebilirsin. Bu arastirmaya katilmak senin istegine
bagh ve istemezsen katilmazsm. Bu nedenle hi¢ kimse sana kizmaz ya da kiismez. Once
katilmay1 kabul etsen bile sonradan vazgecebilirsin, bu tamamen sana bagli. Kabul etmedigin
durumda da doktorlar muayene ve diger islemlerde sana dnceden oldugu gibi iyi davranur,
onceye gore farklilik olmaz.

Aklina simdi gelen veya daha sonra gelecek olan sorular istedigin zaman bana sorabilirsin.
Telefon numaram ve adresim bu kagitta yaziyor. Bu arastirmaya katilmay1 kabul ediyorsan
asagiya liitfen adim ve soyadini yaz ve imzani at. Imzaladiktan sonra sana ve ailene bu
formun bir kopyasi verilecektir.

Cocugun adi, soyadi:
Cocugun imzasi: Tarih:

Velisinin ad1, soyadt:
Velisinin imzast: Tarih:

Dr. Ad1 soyadt:

Dr. Adres:

Dr. Telefon:

Doktorun imzast: Tarih:



