ATP calismasi

TK2d’nin Hastalar ve Hastalarin Bakimim Ustlenen Kisiler
iizerindeki Etkisini Anlamak i¢in yapilan Kiiresel Arastirma
Calismas

Bilgilendirme sayfasi

GIRIS

TK2d ile yasam konusundaki bir ankete katilmak tizere davet edildiniz. Katihmimz gonullialiuk
esaslidir. Ankete katilmayr kabul ederseniz, yanitlanniz ve kisisel bilgilerinizin nasil
kullanmlacagin belirten bir olur formu imzalamaniz istenecektir. Asagida yer alan, katilip
katilmayacagimza karar vermenize yardimci olacak bilgileri litfen dilediginiz kadar siire
icerisinde okuyun.

BU ANKETIN AMACI NEDIR?

TK2d ile yasamanin veya TK2d'li birisine bakmanin nasil oldugunu daha iyi anlamak. Buna, fiziksel
belirtiler ve semptomlar, TK2d'li birisi ile yasamanin veya bu kisiye bakmanin yarattig etkileri
anlamak dahildir.

Bu anket; Kuzey Amerika, Avrupa ve Giiney Amerika’da yapilacak ve en fazla 100 katiima dahil
olacaktir. Anketin sonuclan ise medikal konferanslarda ve bilimsel yayinlarda paylasilacaktir.

BU ANKET KIM TARAFINDAN YAPILMAKTADIR?

Bu anket, Rare Disease Research Partners (Nadir Hastaliklar Arastirma Merkezi - RDRP)
tarafindan, International Mito Patients (Uluslararasi Mito Hastalan - IMP); the United
Mitochondrial Disease Foundation (Birlesmis Mitokondriyal Hastaliklan Kurulusu - UMDF);
MitoAction; the Lily Foundation (Lily Kurulusu) ve the Association contre les Maladies
Mitochondriales (Mitokondriyal Hastaliklarla Miicadele Dernegi - AMMi) de dahil olmak tizere
bircok kurulusla isbirligi halinde, bir ilag¢ firmasi adina yapilmaktadir. Firmanin ismi anketin
sonunda gosterilecektir.

KIMLER KATILABILIR?
Anket su kisilerin katilimina agiktir:

e TK2d’si olan yetiskinler

e TK2d’si olan bir kisinin bakimin tstlenen kisiler (ebeveynler veya bakicilar)

e 2008’den sonra vefat eden TK2d’si olan bir kisinin bakimim iistlenen kisiler (ebeveynler
veya bakicilar)

Anketi tamamlayanlann su kriterleri karsilamalan gerekmektedir:

e 18 yasinda veya 18 yasindan biyiik olmak
o Bilgilendirilmis olur formu verebilmek



e Genetik olarak onaylanmis TK2d teshisi konmus olmak veya bu teshis konmus bir kisinin
bakimini iistlenmis veya vefat eden, genetik olarak onaylanmis teshisi (6rn., genetik test
yoluyla) konmus olan bir cocugun/yetiskinin bakimim tistlenmis olmak

e Herhangi bir cihaz kullanarak anketi online olarak doldurabilmek

e Anketin dilini akici bir sekilde konusabiliyor, okuyabiliyor, yazabiliyor ve tamamiyla
anlayabiliyor olmak

KIMLER KATILAMAZ
TK2d’si olan kisi bir klinik calisma dahilinde (Bilgilendirilmis olur formlu MT1621 calismas)
niukleosit tedavisi aldiysa, lutfen bu anketi doldurmayin.

NOT: TK2d'li kisi niikleosit tedavisini bir klinik arastirma kapsami diginda aldiysa (Ornegin: insani
amagli erken erisim veya Ucretini kendileri karsilayarak veya farmasotik disi simf niikleosit
terapisi erisimi gibi bagka yollarla), anketi doldurabilirsiniz.

SiziN DAHIL OLDUGUNUZ YER

Onay verdikten sonra, katiima uygunlugunuzu teyit etmek igin size {i¢ soru sorulacak. Eger
katilmayi kabul eder ve uygunluk kriterlerini karsilarsaniz, o zaman anketi doldurabileceksiniz.
Anket iki bolimden olusmaktadir. Tamamlamak istediginiz bélimleri segebilirsiniz; boylece anket
sizi uygun bélime yoénlendirecektir.

Hasta bélumui:

e Busorular TK2d'li kisinin deneyimledikleri hakkindadir.
e TK2d'li kisinin kendisi veya yas olarak ¢ok kiigtik veya anketi dolduramayacak
durumdaysa, bakimin Ustlenen kisi tarafindan tamamlanabilir.

Bakimim Uistlenen kisi bolim:
e Busorular, bakicinin, TK2d'li kisiye bakarken deneyimledikleri hakkindadir.

ANKETI TAMAMLAMAK

Anketi doldurmak yaklasik 60 dakika almaktadir. Tum anketi tek bir seferde doldurmak zorunda
degilsiniz. Anketi, daha sonra tamamlamak tizere yanm birakabilirsiniz. Bunu yapmak igin,
internet tarayicimizin sorabilecegi "gerezleri kabul et" secenegini onaylamalisiniz. Boylece
anketteki cevaplanniz kaydolabilir. Aynca, yanda biraktiginiz anketi doldurmaya ayni cihazda
devam etmelisiniz. Anketi tamamladigimzda, imzalamis oldugunuz Olur Formunu ve cevaplanmzi
gbzden gegirip, bir kopyasini indirebileceksiniz.

Dilerseniz, anketi doldurmak igin ayirdigimz siireyi karsilamasi adina 60€ (veya yerel para
birimindeki karsihigi) miktarinda bir hediye ceki ve analiz tamamlandiginda elde edilecek
bulgulann bir degerlendirmesini alabilirsiniz.



ANKETE KATILIMIN OLASI FAYDALARI

TK2d ile yasan insanlann ve onlarnn bakimini tGstelenen kisilerin deneyimlerinden elde
ettiklerimizi paylasarak, bu hastalik hakkinda daha genis hasta, tip ve bilim camiasinda
farkindalik yaratabiliriz.

OLASI RISKLER VE RAHATSIZ EDEBILECEK DURUMLAR

Bu anketle ilgili bilinen risk veya rahatsiz edebilecek durumlar yoktur, ancak sizin TK2d ile
deneyiminiz veya TK2d'li birine bakmaktaki deneyiminiz hakkinda sorular sormamiz sebebiyle,
baz1 sorulan cevaplarken kendinizi rahat hissetmeyebilir veya tzilebilirsiniz. Anketi doldurmaya
dilediginiz zaman ara verebileceginizi litfen unutmayin.

TK2d ile yasayan kisiler i¢cin mevcut olan destege ihtiyacimz olmasi durumunda erisebilirsiniz:
https://www.mitopatients.org/about/members

ANKETE KATILMAYI KABUL ETMEZSENIZ NE OLACAK?
Ankete katilma karariniz tamamen gonullulik esashdir. Katilmayr kabul etmemenin herhangi bir
sonucu/cezasi yoktur.

ANKETTEN NASIL GERI CEKILEBILIRIM

Ankete katilmay1 kabul ederseniz, herhangi bir sebep vermeden dilediginiz zaman geri
cekilebilirsiniz (bu durumda anketi doldurmayi birakin ve yamtlanmzin silinmesini isteyin).
Anketten geri ¢cekilmek igin lutfen iletisim bilgileri asagida yer alan RDRP ile iletisime gegin.
Anketi tamamladiktan sonra geri ¢cekilmek isterseniz, yamtlanmz hentiz anonimlestirilmedikleri
takdirde silebiliriz. Yamtlannizin anonimlestirildikten sonra hari¢ tutulmasi mimkin
olmayacaktr.

Geri gekilmek igin lutfen bizimle iletisime gegin: http://info@rd-rp.com

Rare Disease Research Partners MPS House, Repton Place, White Lion Road, Amersham,
Buckinghamshire, HP7 9LP, Birlesik Krallik

t: tel:+44 (0) 345 260 1087 w: http://rd-rp.com

GIZLILIK
Ankette verdiginiz bilgiler RDRP tarafindan, veri koruma yasasi ve British Healthcare Business
Intelligence Association'in Yasal ve Etik Kilavuzu uyarinca gizli tutulacaktir.

Gizlilik ve Veri Koruma Politikamiza buradan g6z atabilirsiniz:
Gizlilik politikasina baglanti

Kisisel bilgilerinizi zaman zaman Birlesik Krallik'la ayn seviyede veri korumasi saglamayan
llkelere aktarabiliriz. Herhangi bir bilgi aktanlmadan dnce bu tur kuruluslann bizim Gizlilik ve
Veri Koruma Politikamizi kabul edip uygulamasin sart kosacagz.

Anketi anonim olarak doldurabilirsiniz; ancak 6deme, anketin bulgulannin bir degerlendirmesi ve
gelecekteki arastirmalar konusunda bilgi almak amaciyla e-posta adresinizi belirtme seceneginiz
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olacak. E-posta adresiniz sponsor olan firma ile paylasilmayacak.

Her yanita 6zel bir numara ve takma isim atanacak. E-posta adresiniz (eger belirttiyseniz), bu veri
kiimesinden ¢ikanlacak; boylece sagladigimz higbir bilgi dogrudan sizinle baglantili olmayacak.

Tarama sorulanm gegcemezsem bilgilerime ne olacak?

Tarama sorulanyla ankete katilmak i¢in uygun olmadiginiz sonucuna vanlirsa, gelecekteki
arastirmalardan haberdar olmamz adina e-posta adresinizi belirtme secgenegi size sunulabilir. Bu,
istege baghdir ve yalnizca izin vermeniz durumunda sizinle iletisime gegilecektir. E-posta
adresiniz sponsor olan firma ile paylasilmayacaktir.

Sagladigim bilgiler ne kadar siireyle saklanacak?
Kisisel bilgileriniz arastirma yapmak i¢in kullanilacak ve veri saklama politikamiz uyannca gerekli
olan sureden daha fazla siire saklanmayacak.

Anket kapatildiktan sonra, anonimlestirilen cevaplar RDRP tarafindan 5 yil saklanacak,
sonrasinda imha edilecek. Arsivlenen veriler RDRP'nin glivenli sunucusunda saklanacak.

E-posta adresinizi belirttiyseniz, bu sadece izin verdiginiz belirli amaglar dahilinde kullanmlacak.
E-posta adresleri anket yanmtlarnnizdan ayn, RDRP'nin glivenli sunucusunda saklanacak ve anket
kapatildiktan 5 yil sonra imha edilecek.

Veri Saklama Politikamiza buradan g6z atabilirsiniz:
Veri saklama politikasina baglanti

BILGILERIM NASIL PAYLASILACAK VE KULLANILACAK?

Takma isim atanmadan 6nce yanmitlanniza yalmzca RDRP arastirma ekibi erisebilecek. ismin bas
harfleri, e-posta adresleri, yas, tlke ve cevaplannizda belirtmis oldugunuz herhangi bir isim veya
konum, yamtlar sponsor firmayla paylasilmadan 6nce ¢ikanlacak. Anonimlestirdigimiz
cimlelerinizi birebir olarak paylasmak isteriz. Eger climlelerinizi birebir olarak paylasmamz
istemiyorsaniz, bunu olur formunda belirtebilirsiniz.

Sponsor firma, bu anketten elde edilecek anonimlestirilmis verileri Grtinlerini arastirma ve
gelistirme amaciyla sinir olmaksizin misteri ve 6deme yapan tarafa geri 6demeyle baglantil kamt
veya destek gibi benzer konularda kullanabilir.

E-posta adresiniz sponsor firmayla paylasilmayacak. RDRP sizinle yalnizca onayladiginiz takdirde,
anketin bulgulannin bir degerlendirmesi, hediye ¢eki veya gelecekteki aragtirmalar hakkinda bilgi
icin iletisime gegecek.

Yayimlama

Takma isim atanan anket cevaplanniz, diger katiimcilanin cevaplanyla birlestirilecek. Bu
birlestirilen anket sonuglan toplantilarda veya raporlarda sunulabilir veya yayimlanabilir. Bu
sunum ve yayimlarda kimliginiz ifsa edilmeyecek.


https://www.rd-rp.com/s/Data_Retention_Disposal_Policy_2022.pdf

ADVERS (ISTENMEYEN) OLAY BILDIRIMI

Ankette eger sponsor firmanin Uriinlerinden herhangi biriyle ilgili yan etki veya sikayet
bildirirseniz, bu bilgiyi onlarla paylasmamiz gerekir. Béylece firma, ilaglanimin gtivenligi hakkinda
daha fazla bilgiye sahip olabilir. Bu detaylar, sponsor firmanin ila¢ gtivenligi ekibinin sizinle takip
amagli iletisime ge¢mesi igin e-posta adresinizi paylasmamiza izin vermediginiz takdirde, anonim
olarak bildirilecektir. E-posta adresinizi paylasmamiz i¢in onay vermeniz tercihe baghdir ve
anketin gizlilik ve anonimligi tizerinde higbir etkisi olmayacaktir.

SIKAYETLER VE SORULAR
Anketi doldurmaya baslamadan 6nce, lutfen belirtilen bilgileri acele etmeden okudugunuzdan
emin olun ve katilmay isteyip istemediginize karar verin.

Anketle ilgili herhangi bir sorunuz, endiseniz veya sikayetiniz varsa, litfen bizimle iletisime gegin:
info@rd-rp.com

Rare Disease Research Partners

MPS House, Repton Place, White Lion Road
Amersham, Buckinghamshire, HP7 9LP, Birlesik Krallik
t:+44 (0) 345 260 1087

w: rd-rp.com

Ankete ulasmak icin liitfen asagidaki butonlara tiklayiniz...

TK2d'li bir kisi

TK2d'li bir kisinin bakicis

Vefat eden TK2d hastasinin bakicisi
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