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ಭಾಗವಹಿಸುವವರ ಮಾಹಿತಿ ಹಾಳೆ
ಆವೃತ್ತಿ: 5, 23 ಅಕ್ಟೋಬರ್ 2024
ಸ್ಥಳೀಯ ಮುಂದಾಳತ್ವ ಹೊಂದಿರುವ ತನಿಖಾಧಿಕಾರಿ: [local_lead_investigator_name]
ಮುಖ್ಯ ತನಿಖಾಧಿಕಾರಿ: ಪ್ರೊ. ಜೆ.ಕೆ. ಬೇಲಿ, ಎಡಿನ್​ಬರ್ಗ್ ವಿಶ್ವವಿದ್ಯಾಲಯ
ಪರಿಚಯ
ತೀವ್ರ ಅಸ್ವಸ್ಥತೆ ಇರುವ ಜನರು ಮತ್ತು ಆರೋಗ್ಯವಂತ ಸ್ವಯಂಸೇವಕರನ್ನು ಒಳಗೊಂಡ ಆನುವಂಶಿಕ ಸಂಶೋಧನಾ ಅಧ್ಯಯನವನ್ನು ನಾವು ನಡೆಸುತ್ತಿದ್ದೇವೆ. ನಮ್ಮ ಕೆಲವು ಜೀನ್​ಗಳು (ಅಥವಾ DNA) ನಮ್ಮ ದೇಹದಲ್ಲಿ ತೀವ್ರ ಅಸ್ವಸ್ಥತೆ ಕಾಣಿಸಿಕೊಳ್ಳಲು ನಾವು ಎಷ್ಟು ದುರ್ಬಲರಾಗಿದ್ದೇವೆ ಎಂಬುದರ ಮೇಲೆ ಪರಿಣಾಮ ಬೀರುತ್ತವೆ. ಭವಿಷ್ಯದಲ್ಲಿ ಇತರ ರೋಗಿಗಳಿಗೆ ಉತ್ತಮ ಚಿಕಿತ್ಸೆಗಳನ್ನು ಅಭಿವೃದ್ಧಿಪಡಿಸಲು ಈ ಜೀನ್​ಗಳು ನಮಗೆ ಸಹಾಯ ಮಾಡಬಹುದಾದ್ದರಿಂದ ನಾವು ಅವುಗಳನ್ನು ಕಂಡುಹಿಡಿಯಲು ಪ್ರಯತ್ನಿಸುತ್ತಿದ್ದೇವೆ.
ಭಾಗವಹಿಸಬೇಕೆ ಅಥವಾ ಬೇಡವೇ ಎಂದು ನಿರ್ಧರಿಸುವ ಮೊದಲು, ಸಂಶೋಧನೆಯನ್ನು ಏಕೆ ಮಾಡಲಾಗುತ್ತಿದೆ ಮತ್ತು ಅದು ನಿಮಗಾಗಿ ಏನನ್ನು ಒಳಗೊಳ್ಳುತ್ತದೆ ಎಂಬುದನ್ನು ಅರ್ಥಮಾಡಿಕೊಳ್ಳುವುದು ಮುಖ್ಯ. ದಯವಿಟ್ಟು ಈ ಕೆಳಗಿನ ಮಾಹಿತಿಯನ್ನು ಎಚ್ಚರಿಕೆಯಿಂದ ಓದಲು ಸಮಯ ತೆಗೆದುಕೊಳ್ಳಿ. ಏನಾದರೂ ಸ್ಪಷ್ಟವಾಗಿಲ್ಲದಿದ್ದರೆ ಅಥವಾ ನಿಮಗೆ ಹೆಚ್ಚಿನ ಮಾಹಿತಿ ಬೇಕಾದರೆ ದಯವಿಟ್ಟು ನಮ್ಮನ್ನು ಕೇಳಿ ಮತ್ತು ನಿರ್ಧರಿಸಲು ಸಮಯ ತೆಗೆದುಕೊಳ್ಳಿ. ನೀವು ಈಗ ತೀವ್ರ ಸ್ವರೂಪದ ಅನಾರೋಗ್ಯದಿಂದ ಚೇತರಿಸಿಕೊಂಡಿದ್ದರೆ, ನೀವು ಭಾಗವಹಿಸಲು ಬಯಸುತ್ತೀರಾ ಎಂದು ನಿಮ್ಮ ಪರವಾಗಿ ನಿರ್ಧರಿಸಲು ನಾವು ಬೇರೆಯವರನ್ನು ಕೇಳಿರಬಹುದು. 
ನಿಮ್ಮ ನಿರ್ಧಾರವು ಸಂಪೂರ್ಣವಾಗಿ ಸ್ವಯಂಪ್ರೇರಿತವಾದದ್ದು ಮತ್ತು ನೀವು ಭಾಗವಹಿಸದಿರಲು ಆರಿಸಿಕೊಂಡರೆ ಅದು ನಿಮ್ಮ ಆರೈಕೆ ಅಥವಾ ಚಿಕಿತ್ಸೆಯ ಮೇಲೆ ಯಾವುದೇ ರೀತಿಯಲ್ಲಿ ಪರಿಣಾಮ ಬೀರುವುದಿಲ್ಲ.
ನಾನು ಈ ಅಧ್ಯಯನದಲ್ಲಿ ಭಾಗವಹಿಸಿದರೆ ಏನಾಗುತ್ತದೆ?
ಅಧ್ಯಯನಕ್ಕೆ ಒಂದು DNA ಮಾದರಿಯ ಅಗತ್ಯವಿದೆ. ನೀವು ಒಪ್ಪಿದರೆ, ನಾವು ಬಳಸಬಹುದಾದ ನಿಮ್ಮ ರಕ್ತದ ಮಾದರಿ ನಮ್ಮಲ್ಲಿ ಈಗಾಗಲೇ ಇರಬಹುದು. ಇಲ್ಲದಿದ್ದರೆ, ನಾವು 4mls (1 ಟೀಸ್ಪೂನ್) ಅಥವಾ ಅದಕ್ಕಿಂತ ಕಡಿಮೆ ಇರುವ ಒಂದೇ ರಕ್ತದ ಮಾದರಿಯಿಂದ ನಿಮ್ಮ DNA ಮಾದರಿಯನ್ನು ಪಡೆಯುತ್ತೇವೆ. ಕೆಲವು ಸಂದರ್ಭಗಳಲ್ಲಿ, ರಕ್ತವನ್ನು ಪಡೆಯಲು ಸಾಧ್ಯವಾಗದಿದ್ದರೆ, ಎಂಜಲಿನ ಮಾದರಿಯಿಂದ ನಿಮ್ಮ DNA ಮಾದರಿಯನ್ನು ನಾವು ಪಡೆಯಲು ಸಾಧ್ಯವಾಗಬಹುದು.
ನಿಮ್ಮ DNA ಯನ್ನು ವಿಶ್ಲೇಷಿಸಲು ನಾವು ನಿಮ್ಮ ಮಾದರಿಯನ್ನು ಬಳಸುತ್ತೇವೆ, ಅದು ನಿಮ್ಮ ಜೀನೋಮ್​ನ ಸಂಪೂರ್ಣ ಅನುಕ್ರಮವನ್ನು ಒಳಗೊಂಡಿರಬಹುದು. ನಿಮ್ಮ ಜೀನೋಮ್ ದೇಹದಲ್ಲಿರುವ ಎಲ್ಲವನ್ನೂ ತಯಾರಿಸಲು, ಚಲಾಯಿಸಲು ಮತ್ತು ದುರಸ್ತಿ ಮಾಡಲು ಅಗತ್ಯವಿರುವ ಮಾಹಿತಿಯನ್ನು ಒಳಗೊಂಡಿರುವ ‘ಸೂಚನಾ ಕೈಪಿಡಿ’ ಆಗಿದೆ. ನಾವು ನಿಮ್ಮ DNA ಮಾದರಿಯನ್ನು ಸುರಕ್ಷಿತವಾಗಿ ಸಂಗ್ರಹಿಸುತ್ತೇವೆ ಮತ್ತು ನಿಮ್ಮ ಆನುವಂಶಿಕ ಮಾಹಿತಿ ಮತ್ತು ಇತರ ಆರೋಗ್ಯ ಮಾಹಿತಿಯನ್ನು ಸುರಕ್ಷಿತ ಕಂಪ್ಯೂಟರ್​ನಲ್ಲಿ ಇರಿಸುತ್ತೇವೆ.
ನಿಮ್ಮ DNA ಮಾದರಿಯಿಂದ ಪಡೆದ ಡೇಟಾವನ್ನು, ನಿಮ್ಮ ಆರೋಗ್ಯ ಡೇಟಾದೊಂದಿಗೆ, ಸಂಶೋಧಕರು ಪರಿಶೀಲಿಸುತ್ತಾರೆ ಮತ್ತು ಇವುಗಳನ್ನು ಉಳಿದ ಜನಸಂಖ್ಯೆಯ ಮತ್ತು ವಿವಿಧ ಕಾರಣಗಳಿಂದ ಉಂಟಾಗುವ ತೀವ್ರ ಅಸ್ವಸ್ಥತೆಯಿಂದ ಬಳಲುತ್ತಿರುವ ಇತರರ DNA ಮತ್ತು ಆರೋಗ್ಯ ಡೇಟಾದೊಂದಿಗೆ ಹೋಲಿಸುತ್ತಾರೆ. 
ಈ ಅಧ್ಯಯನದಲ್ಲಿ ಭಾಗವಹಿಸುವುದರಿಂದ ಏನಾದರೂ ಪ್ರಯೋಜನಗಳು ಅಥವಾ ಅನಾನುಕೂಲಗಳು ಇವೆಯೇ?
ಈ ಅಧ್ಯಯನದಲ್ಲಿ ಭಾಗವಹಿಸುವುದರಿಂದ ಯಾವುದೇ ನೇರ ಪ್ರಯೋಜನವಿಲ್ಲ, ಆದರೆ ಈ ಅಧ್ಯಯನವು ಭವಿಷ್ಯದಲ್ಲಿ ತೀವ್ರವಾಗಿ ಅಸ್ವಸ್ಥರಾಗುವ ಇತರ ಜನರಿಗೆ ಸಹಾಯ ಮಾಡಬಹುದು ಎಂದು ನಾವು ಭಾವಿಸುತ್ತೇವೆ. ನಿಮ್ಮ DNAಯಿಂದ ನಿಮ್ಮ ಆರೋಗ್ಯದ ಬಗ್ಗೆ ಮಾಹಿತಿಯನ್ನು ನಾವು ಕಂಡುಕೊಳ್ಳುವ ಸಾಧ್ಯತೆ ಬಹಳ ಕಡಿಮೆ.  ಈ ಅಸಂಭವ ಘಟನೆ ನಡೆದಲ್ಲಿ, ಸಂಶೋಧನೆಗಳನ್ನು ವಿವರಿಸಲು ನಾವು ನಿಮ್ಮ ಕ್ಲಿನಿಕಲ್ ಕೇರ್ ತಂಡವನ್ನು ಸಂಪರ್ಕಿಸಲು ಪ್ರಯತ್ನಿಸುತ್ತೇವೆ ಮತ್ತು ಹೆಚ್ಚುವರಿ ಪರೀಕ್ಷೆಗಳ ಅಗತ್ಯವಿರಬಹುದು.  ಈ ಮಾಹಿತಿಯು ಸಂಕೀರ್ಣವಾಗಿರಬಹುದು ಮತ್ತು ಇದನ್ನು ಖಚಿತವಾಗಿ ಅರ್ಥೈಸಲು ಕಷ್ಟಕರವಾಗಿರಬಹುದು, ಮತ್ತು ನಾವು ಜೀನೋಮ್ ಬಗ್ಗೆ ಇನ್ನಷ್ಟು ಮಾಹಿತಿ ತಿಳಿದುಕೊಳ್ಳುತ್ತಿದ್ದಂತೆ ಇದು ಕಾಲಾನಂತರದಲ್ಲಿ ಬದಲಾಗಬಹುದು. ಈ ಕಾರಣಕ್ಕಾಗಿ ಈ ಮಾಹಿತಿಯ ಮಹತ್ವವನ್ನು ಸಂಬಂಧಿತ ಪರಿಣತಿ ಹೊಂದಿರುವ ವೈದ್ಯರು ಅಥವಾ ನರ್ಸ್​ಗಳು ನಿಮಗೆ ವಿವರಿಸುತ್ತಾರೆ. 
ಯಾವ ಡೇಟಾವನ್ನು ನೋಡಲಾಗುತ್ತದೆ?

ನಿಮ್ಮ ಹೆಸರು, ಹುಟ್ಟಿದ ದಿನಾಂಕ ಮತ್ತು NHS ಅಥವಾ CHI ಸಂಖ್ಯೆಯಂತಹ ನಿಮ್ಮ ಕುರಿತ ಮತ್ತು ನಿಮ್ಮ ಅಸ್ವಸ್ಥತೆಯ ಕುರಿತ ವೈಯಕ್ತಿಕ ಮಾಹಿತಿಯನ್ನು ನಾವು ಸಂಗ್ರಹಿಸುತ್ತೇವೆ. ಇದನ್ನು ಸುರಕ್ಷಿತ ಕಂಪ್ಯೂಟರ್​ನಲ್ಲಿ ಇರಿಸಲಾಗುತ್ತದೆ, ಇದನ್ನು ಬಹಳ ಸೀಮಿತ ಸಂಖ್ಯೆಯ ಜನರು ಮಾತ್ರ ಪ್ರವೇಶಿಸಬಹುದು. ನಿಮ್ಮ ವೈಯಕ್ತಿಕ ಮಾಹಿತಿಯನ್ನು ನಿಮ್ಮ DNA ಮಾದರಿ ಮತ್ತು ಆನುವಂಶಿಕ ಮಾಹಿತಿಗೆ ಒಂದು ವಿಶಿಷ್ಟ ಸಂಖ್ಯೆಯನ್ನು ಬಳಸಿಕೊಂಡು ಲಿಂಕ್ ಮಾಡಲಾಗುತ್ತದೆ, ಅಂದರೆ ನಿಮ್ಮ ಡೇಟಾದ ವಿಶ್ಲೇಷಣೆಯನ್ನು ಕೈಗೊಳ್ಳುವ ಯಾವುದೇ ವಿಜ್ಞಾನಿ ಅಥವಾ ತನಿಖಾಧಿಕಾರಿಗೆ ನಿಮ್ಮನ್ನು ಎಂದಿಗೂ ಗುರುತಿಸಲು ಸಾಧ್ಯವಾಗುವುದಿಲ್ಲ.
GenOMICC ತನಿಖಾಧಿಕಾರಿಗಳು ಮತ್ತು ಪಾಲುದಾರರು ನಿಮ್ಮ ಮಾಹಿತಿಯನ್ನು ಯಾವಾಗಲೂ ರಕ್ಷಿಸುತ್ತಾರೆ ಮತ್ತು ಅದಕ್ಕೆ ಯಾರೆಲ್ಲಾ ಪ್ರವೇಶ ಹೊಂದಿದ್ದಾರೆ ಎಂಬುದನ್ನು ನಿಯಂತ್ರಿಸುತ್ತಾರೆ. ಸಂಶೋಧಕರು ಈ ಕೆಳಗಿನ ಗುರುತಿಸಲಾಗದ (ಅಂದರೆ ಹೆಸರು, ಜನ್ಮ ದಿನಾಂಕ ಮತ್ತು ಇತರ ಗುರುತಿಸುವ ಮಾಹಿತಿಯನ್ನು ತೆಗೆದುಹಾಕಿರುವುದು) ಮಾಹಿತಿಯನ್ನು ಪ್ರವೇಶಿಸುತ್ತಾರೆ:
· ನಿಮ್ಮ ಕ್ಲಿನಿಕಲ್ ಪರೀಕ್ಷಾ ಡೇಟಾ
· NHS, ನಿಮ್ಮ GP ಮತ್ತು ಇತರ ಸಂಸ್ಥೆಗಳಿಂದ (NHS ಡಿಜಿಟಲ್, ಸಾರ್ವಜನಿಕ ಆರೋಗ್ಯ ಸಂಸ್ಥೆಗಳು ಮುಂತಾದವು) ಪಡೆದ ನಿಮ್ಮ ಎಲ್ಲಾ ಹಿಂದಿನ ಮತ್ತು ಭವಿಷ್ಯದ ದಾಖಲೆಗಳ ಎಲೆಕ್ಟ್ರಾನಿಕ್ ಪ್ರತಿಗಳು.
· ಯಾವುದೇ ಅಸ್ವಸ್ಥತೆಗಳು ಅಥವಾ ಆಸ್ಪತ್ರೆ ವಾಸದ ಬಗ್ಗೆ ಮಾಹಿತಿ - ನಿಮಗೆ ಸಂಬಂಧಿಸಿಲ್ಲ ಎಂದು ನೀವು ಭಾವಿಸುವ ಮಾಹಿತಿಯೂ ಸೇರಿದಂತೆ.  
· ಆಸ್ಪತ್ರೆ ಅಥವಾ ಕ್ಲಿನಿಕ್ ದಾಖಲೆಗಳು, ವೈದ್ಯಕೀಯ ಟಿಪ್ಪಣಿಗಳು, ಸಾಮಾಜಿಕ ಆರೈಕೆ ಮತ್ತು ಸ್ಥಳೀಯ ಅಥವಾ ರಾಷ್ಟ್ರೀಯ ಕಾಯಿಲೆ ರಿಜಿಸ್ಟ್ರಿಗಳು ಮತ್ತು ಇತರ ಸಂಶೋಧನಾ ಅಧ್ಯಯನಗಳಿಂದ ಪಡೆದ ಡೇಟಾ ಪ್ರತಿಗಳು.
· ನಿಮ್ಮ NHS ದಾಖಲೆಗಳಿಂದ MRI ಸ್ಕ್ಯಾನ್​ಗಳು, ಎಕ್ಸ್-ರೇಗಳು ಅಥವಾ ಛಾಯಾಚಿತ್ರಗಳಂತಹ ಸಂಬಂಧಿತ ಚಿತ್ರಗಳು
· ಸಂಬಂಧಿತವಾಗಿರಬಹುದಾದ ಇತರ ಸಂಶೋಧನಾ ರಿಜಿಸ್ಟ್ರಿಗಳ ಮತ್ತು ಅಧ್ಯಯನಗಳ ಡೇಟಾ  
ನಿಮ್ಮ ಮೂಲ ದಾಖಲೆಗಳು NHS ನಲ್ಲಿಯೇ ಉಳಿಯುತ್ತವೆ. ನಾವು ನಿಮ್ಮ ಡೇಟಾವನ್ನು ಸುರಕ್ಷಿತ ವಿಶ್ಲೇಷಣಾ ಸಿಸ್ಟಂಗಳಲ್ಲಿ ಸೇರಿಸುತ್ತೇವೆ. ಈ ಪರಿಸರಗಳಿಂದ ಹೊರತೆಗೆಯಲಾದ ಡೇಟಾವನ್ನು, ಯಾರನ್ನೂ ಯಾವುದೇ ರೀತಿಯಲ್ಲಿ ಮರು-ಗುರುತಿಸಲು ಬಳಸಲಾಗದ ಡೇಟಾಗೆ ಸೀಮಿತಗೊಳಿಸಲಾಗುತ್ತದೆ.
ಈ ಮಾಹಿತಿಯನ್ನು ಆರೋಗ್ಯರಕ್ಷಣಾ ಸಂಶೋಧನೆಯ ಉದ್ದೇಶಕ್ಕಾಗಿ ಅಥವಾ ಸಂಶೋಧನೆಯಲ್ಲಿ ಭಾಗವಹಿಸಲು ಭವಿಷ್ಯದ ಅವಕಾಶಗಳ ಕುರಿತು ನಿಮ್ಮನ್ನು ಸಂಪರ್ಕಿಸಲು ಮಾತ್ರ ಬಳಸಲಾಗುತ್ತದೆ. ವಿಮೆಯಂತಹ ಭವಿಷ್ಯದಲ್ಲಿ ನಿಮಗೆ ಲಭ್ಯವಿರುವ ಸೇವೆಗಳ ಕುರಿತು ನಿರ್ಧಾರಗಳನ್ನು ತೆಗೆದುಕೊಳ್ಳಲು ಇದನ್ನು ಬಳಸಲಾಗುವುದಿಲ್ಲ.
ನಿಮ್ಮನ್ನು ಗುರುತಿಸಬಹುದಾದ ಅಪಾಯವಿದ್ದಲ್ಲಿ, ನಿಮ್ಮ ಡೇಟಾವನ್ನು ನೈತಿಕ ಸಮಿತಿ ಮತ್ತು/ಅಥವಾ ಪ್ರಾಯೋಜಕರು ಸ್ವತಂತ್ರವಾಗಿ ಪರಿಶೀಲಿಸಿದ ಸಂಶೋಧನೆಯಲ್ಲಿ ಮಾತ್ರ ಬಳಸಲಾಗುತ್ತದೆ. ಥರ್ಡ್-ಪಾರ್ಟಿ ಸಂಸ್ಥೆಯಿಂದ ಸೂಕ್ತವಾಗಿ ತರಬೇತಿ ಪಡೆದ ವೈದ್ಯರು ಸಮುದಾಯದಲ್ಲಿ ನೇಮಕಾತಿಯನ್ನು ನಡೆಸಿದಲ್ಲಿ, ಭೇಟಿಯನ್ನು ನಿಗದಿಪಡಿಸಲು ಮತ್ತು ನಿರ್ವಹಿಸಲು ಕನಿಷ್ಠ ರೋಗಿಯ ಗುರುತಿಸುವಿಕೆಗಳನ್ನು ಸಂಸ್ಥೆಗೆ ರವಾನಿಸಲಾಗುತ್ತದೆ.
ಜೀವನಾವಧಿಯ ಅನುಸರಣೆ ಎಂದರೇನು?
ಜೀವನಾವಧಿಯ ಅನುಸರಣೆಯು ಭವಿಷ್ಯದಲ್ಲಿ ಮೇಲೆ ಪಟ್ಟಿ ಮಾಡಲಾದ ಡೇಟಾ ಪ್ರಕಾರಗಳನ್ನು ಸಂಗ್ರಹಿಸುವುದನ್ನು ಒಳಗೊಂಡಿರುತ್ತದೆ. ಇದು ಇನ್ನೂ ಸಂಭವಿಸದ ಆರೋಗ್ಯ ಘಟನೆಗಳ ಮೇಲೆ ಪ್ರಭಾವ ಬೀರುವ ಆನುವಂಶಿಕ ಅಂಶಗಳನ್ನು ಕಂಡುಹಿಡಿಯುವುದನ್ನು ಸಾಧ್ಯವಾಗಿಸುತ್ತದೆ. ಈ ಮಾಹಿತಿಯನ್ನು ಆರೋಗ್ಯರಕ್ಷಣಾ ಸಂಶೋಧನೆಯ ಉದ್ದೇಶಕ್ಕಾಗಿ ಮಾತ್ರ ಬಳಸಲಾಗುತ್ತದೆ ಮತ್ತು ನೀವು ಹಿಂತೆಗೆದುಕೊಳ್ಳದ ಹೊರತು ನಿಮ್ಮ ಜೀವಿತಾವಧಿಯಲ್ಲಿ ಮತ್ತು ನಿಮ್ಮ ಮರಣದ ನಂತರವೂ ಮುಂದುವರಿಯುತ್ತದೆ.
ನನ್ನ ಡೇಟಾವನ್ನು ಗೌಪ್ಯವಾಗಿಡಲಾಗುತ್ತದೆಯೇ?
ಹೌದು. ಸಂಶೋಧನೆಯ ಸಮಯದಲ್ಲಿ ನಾವು ಸಂಗ್ರಹಿಸುವ ಎಲ್ಲಾ ಮಾಹಿತಿಯನ್ನು ಗೌಪ್ಯವಾಗಿಡಲಾಗುತ್ತದೆ ಮತ್ತು ಪ್ರತಿ ಹಂತದಲ್ಲೂ ಸಂಶೋಧನೆಯಲ್ಲಿ ಭಾಗವಹಿಸುವವರ ಗೌಪ್ಯತೆಯನ್ನು ಕಾಪಾಡುವ ಕಠಿಣ ಕಾನೂನುಗಳಿವೆ. ಈ ಸಂಶೋಧನೆಯನ್ನು ಕೈಗೊಳ್ಳಲು, ಅಧ್ಯಯನ ಸಂಶೋಧಕರಿಗೆ ನಿಮ್ಮ ವೈದ್ಯಕೀಯ ದಾಖಲೆಗಳು ಮತ್ತು ಡೇಟಾಗೆ ಪ್ರವೇಶ ಬೇಕಾಗುತ್ತದೆ.
ಅಧ್ಯಯನವನ್ನು ಸರಿಯಾಗಿ ನಡೆಸಲಾಗುತ್ತಿದೆ ಎಂದು ಖಚಿತಪಡಿಸಿಕೊಳ್ಳಲು, ನೀವು ಈ ಸಂಶೋಧನೆಯಲ್ಲಿ ಭಾಗವಹಿಸುವುದಕ್ಕೆ ಪ್ರಸ್ತುತವಾಗಿರುವಲ್ಲಿ, ಅಧ್ಯಯನದ ಸಮಯದಲ್ಲಿ ಸಂಗ್ರಹಿಸಿದ ನಿಮ್ಮ ವೈದ್ಯಕೀಯ ದಾಖಲೆಗಳು ಮತ್ತು ಡೇಟಾವನ್ನು ಪ್ರಾಯೋಜಕರು ಅಥವಾ NHS ಸಂಸ್ಥೆಯ ಜವಾಬ್ದಾರಿಯುತ ಪ್ರತಿನಿಧಿಗಳು ಪ್ರವೇಶಿಸಲು ನಾವು ನಿಮ್ಮ ಸಮ್ಮತಿಯನ್ನು ಕೇಳುತ್ತೇವೆ. ಅಧ್ಯಯನದ ಒಟ್ಟಾರೆ ನಿರ್ವಹಣೆ ಹಾಗೂ ವಿಮೆ ಮತ್ತು ಪರಿಹಾರವನ್ನು ಒದಗಿಸುವ ಜವಾಬ್ದಾರಿಯನ್ನು ಪ್ರಾಯೋಜಕರು ಹೊಂದಿರುತ್ತಾರೆ.
ನನ್ನ DNA ಮಾದರಿ ಮತ್ತು ಡೇಟಾಗೆ ಏನಾಗುತ್ತದೆ?
ನಿಮ್ಮ ಅನುಮತಿಯೊಂದಿಗೆ, ಭವಿಷ್ಯದ ನೈತಿಕ ಅನುಮೋದಿತ ವೈದ್ಯಕೀಯ ಸಂಶೋಧನೆಗಾಗಿ ಬಳಸಲು ನಿಮ್ಮ DNA ಮಾದರಿ ಮತ್ತು ಆನುವಂಶಿಕ ಡೇಟಾವನ್ನು ನಾವು ಸಂಗ್ರಹಿಸುತ್ತೇವೆ. ಈ ಸಂಶೋಧನೆಯಲ್ಲಿ ಕೆಲವೊಂದು ಇತರ ದೇಶಗಳಲ್ಲಿನ ಸೌಲಭ್ಯಗಳನ್ನು ಅಥವಾ ವಾಣಿಜ್ಯ ಸಂಸ್ಥೆಗಳು ಒದಗಿಸಿದ ಸೌಲಭ್ಯಗಳನ್ನು ಬಳಸಿಕೊಳ್ಳಬಹುದು, ಆದರೆ ನಿಮ್ಮ ಮಾದರಿಯು ಯಾವಾಗಲೂ GenOMICC ತನಿಖಾಧಿಕಾರಿಗಳು ಅಥವಾ ಪಾಲುದಾರ ಸಂಸ್ಥೆಗಳ ನಿಯಂತ್ರಣದಲ್ಲಿರುತ್ತದೆ ಮತ್ತು UK ನಿಯಮಗಳಿಗೆ ಒಳಪಟ್ಟಿರುತ್ತದೆ.
ಈ ಅಧ್ಯಯನದಲ್ಲಿ ಯಾರು ಭಾಗಿಯಾಗುತ್ತಾರೆ?
GenOMICC ಎಂಬುದು ತೀವ್ರ ಅಸ್ವಸ್ಥತೆಯನ್ನು ಚೆನ್ನಾಗಿ ಅರ್ಥಮಾಡಿಕೊಳ್ಳಲು ಪ್ರಯತ್ನಿಸುತ್ತಿರುವ ವೈದ್ಯರು ಮತ್ತು ವಿಜ್ಞಾನಿಗಳ ಸಹಯೋಗವಾಗಿದೆ. ಭವಿಷ್ಯದಲ್ಲಿ ನಾವು ಸಂಶೋಧನೆ ನಡೆಸಲು ಇತರ ಸಂಸ್ಥೆಗಳೊಂದಿಗೆ ಸಹ ಪಾಲುದಾರಿಕೆ ಮಾಡಿಕೊಳ್ಳಬಹುದು. ಅರ್ಹ, ಅನುಮೋದಿತ ಸಂಶೋಧಕರು ಮಾತ್ರ ನಿಮ್ಮ ಡೇಟಾವನ್ನು ಪ್ರವೇಶಿಸಬಹುದು. 
ನೀವು ನನ್ನನ್ನು ಇನ್ನೊಮ್ಮೆ ಸಂಪರ್ಕಿಸುತ್ತೀರಾ?
ನೀವು ಒಪ್ಪಿದರೆ, ಹೆಚ್ಚಿನ ಮಾಹಿತಿಗಾಗಿ ಅಥವಾ ಇತರ ಸಂಶೋಧನಾ ಅವಕಾಶಗಳ ಬಗ್ಗೆ ಹೇಳಲು ನಾವು ನಿಮ್ಮನ್ನು ಮತ್ತೆ ಸಂಪರ್ಕಿಸಬಹುದು.  ನಿಮ್ಮ DNAಯಿಂದ ನಾವು ಬಹಳಷ್ಟು ಕಲಿಯಬಹುದಾದರೂ, ನಿಮ್ಮ ರಕ್ತದಲ್ಲಿನ ಜೀವಕೋಶಗಳನ್ನು ಅಧ್ಯಯನ ಮಾಡುವ ಮೂಲಕ ಅಥವಾ ಇತರ ಸಂಶೋಧನೆಯಿಂದ ನಾವು ಇನ್ನೂ ಹೆಚ್ಚಿನದನ್ನು ಕಲಿಯಲು ಸಾಧ್ಯವಾಗಬಹುದು. ಹಾಗಿದ್ದಲ್ಲಿ, ನಮಗೆ ಎರಡನೇ ರಕ್ತದ ಮಾದರಿಯ ಅಗತ್ಯವಿರುವುದರಿಂದ ನಾವು ನಿಮ್ಮನ್ನು ಸಂಪರ್ಕಿಸುತ್ತೇವೆ.  ನೀವು ಇದಕ್ಕೆ ಅಥವಾ ಭವಿಷ್ಯದ ಯಾವುದೇ ವಿನಂತಿಗಳಿಗೆ ಒಪ್ಪಿಕೊಳ್ಳಬೇಕಾಗಿಲ್ಲ.


ನಾನು ಯಾವುದೇ ಹಂತದಲ್ಲಿ ಅಧ್ಯಯನದಿಂದ ಹಿಂದೆ ಸರಿಯುವಂತೆ ವಿನಂತಿಸಬಹುದೇ?
ಹೌದು, ನೀವು ಯಾವುದೇ ಸಮಯದಲ್ಲಿ ಕಾರಣವನ್ನು ನೀಡದೆ ಮತ್ತು ನಿಮ್ಮ ವೈದ್ಯಕೀಯ ಆರೈಕೆಗೆ ಹಾನಿಯಾಗದಂತೆ ಈ ಅಧ್ಯಯನದಿಂದ ಹಿಂದೆ ಸರಿಯಲು ಸ್ವತಂತ್ರರಾಗಿದ್ದೀರಿ. 
ಹಿಂದೆ ಸರಿಯುವಾಗ ಪರಿಗಣಿಸಲು ಎರಡು ಆಯ್ಕೆಗಳಿವೆ:
[bookmark: _Toc10471140]1. ಭಾಗಶಃ ಹಿಂದೆ ಸರಿಯುವಿಕೆ
ನಿಮ್ಮ ಡೇಟಾವನ್ನು ಸಂಶೋಧನೆಗಾಗಿ ಬಳಸುವುದನ್ನು ಮುಂದುವರಿಸಲು ನೀವು ತೃಪ್ತರಾಗಿರುವ, ಆದರೆ ಮುಂದೆ ಯಾವುದೇ ಸಂಪರ್ಕವನ್ನು ಬಯಸದ ಸಂದರ್ಭಗಳಲ್ಲಿ ಈ ಆಯ್ಕೆಯು ಸೂಕ್ತವಾಗಿದೆ:

· ನಿಮ್ಮನ್ನು ಸಂಪರ್ಕಿಸಲಾಗುವುದಿಲ್ಲ ಎಂದು ಖಚಿತಪಡಿಸಿಕೊಳ್ಳಲು ನಾವು ನಮ್ಮ ದಾಖಲೆಗಳನ್ನು ಅಪ್​ಡೇಟ್ ಮಾಡುತ್ತೇವೆ.
· ಅನುಮೋದಿತ ಸಂಶೋಧನೆಯಲ್ಲಿ ಬಳಸಲು ನಿಮ್ಮ ಆರೋಗ್ಯ ಮತ್ತು ಇತರ ದಾಖಲೆಗಳಿಂದ ಮಾಹಿತಿಯನ್ನು ಅಪ್​ಡೇಟ್ ಮಾಡುವುದನ್ನು ಮತ್ತು ಸಂಗ್ರಹಿಸುವುದನ್ನು ನಾವು ಮುಂದುವರಿಸುತ್ತೇವೆ.
[bookmark: _Toc10471141]2. ಸಂಪೂರ್ಣ ಹಿಂದೆ ಸರಿಯುವಿಕೆ 
ನಿಮ್ಮ ಡೇಟಾವನ್ನು ಸಂಶೋಧನೆಗೆ ಬಳಸುವುದನ್ನು ನೀವು ಇನ್ನು ಮುಂದೆ ಬಯಸದ ಮತ್ತು ಮುಂದೆ ಯಾವುದೇ ಸಂಪರ್ಕವನ್ನು ಬಯಸದ ಸಂದರ್ಭಗಳಲ್ಲಿ ಈ ಆಯ್ಕೆಯು ಸೂಕ್ತವಾಗಿರುತ್ತದೆ.

ನಾವು
· ನಾವು ನಿಮ್ಮ ಬಗ್ಗೆ ಹೊಂದಿರುವ ವೈಯಕ್ತಿಕ ಮಾಹಿತಿಯನ್ನು ಅಳಿಸುತ್ತೇವೆ
· ನಮ್ಮಲ್ಲಿರುವ ನಿಮ್ಮ DNA ಮಾದರಿಯನ್ನು ಇಲ್ಲವಾಗಿಸುತ್ತೇವೆ
· ನಿಮ್ಮ ಆನುವಂಶಿಕ ಮಾಹಿತಿಯನ್ನು ಅಳಿಸುತ್ತೇವೆ (ಅದನ್ನು ಈಗಾಗಲೇ ವಿಶ್ಲೇಷಣೆಯಲ್ಲಿ ಸೇರಿಸದಿದ್ದರೆ)

ನಾವು ಇದನ್ನು ಮಾಡುವುದಿಲ್ಲ:
· ನಿಮ್ಮನ್ನು ನೇರವಾಗಿ ಸಂಪರ್ಕಿಸುವುದು
· ನಿಮ್ಮ ಆರೋಗ್ಯ ಮತ್ತು ಇತರ ದಾಖಲೆಗಳಿಂದ ಮಾಹಿತಿಯನ್ನು ಅಪ್​ಡೇಟ್ ಮಾಡುವುದನ್ನು ಮತ್ತು ಸಂಗ್ರಹಿಸುವುದನ್ನು ಮುಂದುವರಿಸುವುದು.
· ಹೊಸ ಸಂಶೋಧನೆಗೆಂದು ನಿಮ್ಮ ಬಗ್ಗೆ ಇರುವ ಮಾಹಿತಿಗೆ ಪ್ರವೇಶವನ್ನು ಅನುಮತಿಸುವುದು. 
· ಆಡಿಟಿಂಗ್ ಹೊರತುಪಡಿಸಿ ಇತರ ಉದ್ದೇಶಗಳಿಗಾಗಿ ನಿಮ್ಮ ಮಾಹಿತಿಯನ್ನು ಬಳಸುವುದು

ನಾವು ಇದನ್ನು ಮಾಡಲು ಸಾಧ್ಯವಾಗದು:
· ನಡೆಯುತ್ತಿರುವ ಅಥವಾ ಈಗಾಗಲೇ ಮಾಡಲಾದ ಸಂಶೋಧನೆಯಿಂದ ಡೇಟಾವನ್ನು ತೆಗೆದುಹಾಕುವುದು, ಆದರೆ ಈ ಹಂತದಲ್ಲಿ ನಾವು ಹೊಂದಿರುವ ಮಾಹಿತಿಯನ್ನು ಗುರುತಿಸಲಾಗದಂತೆ ಮಾಡಲಾಗುತ್ತದೆ, ಅಂದರೆ ನಿಮಗೆ ಸಂಬಂಧಿಸಿದ ಯಾವುದೂ ಯಾರಿಗೂ ತಿಳಿಯುವುದಿಲ್ಲ
· NHS ಹೊಂದಿರುವ ಮೂಲ ದಾಖಲೆಗಳನ್ನು ತೆಗೆದುಹಾಕುವುದು ಮತ್ತು GenOMICC ನಲ್ಲಿನ ನಿಮ್ಮ ಭಾಗವಹಿಸುವಿಕೆಯು NHS ಜೊತೆಗೆ ಉಳಿಯುತ್ತದೆ ಎಂಬುದನ್ನು ದೃಢೀಕರಿಸುವ ಆಡಿಟ್ ಟ್ರೇಲ್

ಸ್ಥಳೀಯ ಪ್ರಧಾನ ತನಿಖಾಧಿಕಾರಿ ಅಥವಾ ಅಧ್ಯಯನ ಸಂಯೋಜಕರನ್ನು ಸಂಪರ್ಕಿಸಿ ಮತ್ತು ನೀವು ಒಪ್ಪಿಗೆಯನ್ನು ಹಿಂತೆಗೆದುಕೊಳ್ಳಲು ನಿರ್ಧರಿಸಿದರೆ ಅವರಿಗೆ ತಿಳಿಸಿ. ಅವುಗಳ ವಿವರಗಳನ್ನು ಕೆಳಗಿನ ಮುಂದಿನ ವಿಭಾಗದಲ್ಲಿ ನೀಡಲಾಗಿದೆ.
ನನಗೆ ಯಾವುದೇ ಸಮಸ್ಯೆಗಳಿದ್ದರೆ ಅಥವಾ ಅಧ್ಯಯನದ ಕುರಿತು ಹೆಚ್ಚಿನ ಮಾಹಿತಿ ಬೇಕಾದರೆ ಏನು ಮಾಡಬೇಕು?
ಅಧ್ಯಯನದ ಕುರಿತು ಹೆಚ್ಚಿನ ಮಾಹಿತಿ ಬೇಕಾದರೆ ನೀವು ಸ್ಥಳೀಯ ಮುಂದಾಳತ್ವದ ತನಿಖಾಧಿಕಾರಿಯನ್ನು, [local_lead_investigator_name], ಅಥವಾ ಅಧ್ಯಯನ ಸಂಯೋಜಕರಾದ, [study_coordinator_name] ಅವರನ್ನು ಈ ಫೋನ್ ಸಂಖ್ಯೆಯ ಮೂಲಕ: [study_coordinator_phone_number] ಅಥವಾ ಇಮೇಲ್ [study_coordinator_email_address] ಮೂಲಕ ಸಂಪರ್ಕಿಸಬಹುದು
ಅಧ್ಯಯನ ತಂಡದಿಂದ ಸ್ವತಂತ್ರವಾಗಿ ಯಾರೊಂದಿಗಾದರೂ ಈ ಅಧ್ಯಯನದ ಬಗ್ಗೆ ಚರ್ಚಿಸಲು ನೀವು ಬಯಸಿದರೆ, ದಯವಿಟ್ಟು ಸಂಪರ್ಕಿಸಿ: ಡೇವಿಡ್ ಡೋರ್​ವಾರ್ಡ್ ಫೋನ್ ಸಂಖ್ಯೆ: 0131 650 1000 ಅಥವಾ ಇಮೇಲ್: David.dorward@ed.ac.uk
ಅಧ್ಯಯನದ ಬಗ್ಗೆ ದೂರು ನೀಡಲು ನೀವು ಬಯಸಿದರೆ, ದಯವಿಟ್ಟು ಸಂಪರ್ಕಿಸಿ: [Enter local patient experience team or complaint contact information / Patient Advice and Liaison Service (PALS) details]


ಸಾಮಾನ್ಯ ಡೇಟಾ ಸಂರಕ್ಷಣಾ ನಿಯಂತ್ರಣ (GDPR) ಭಾಗವಹಿಸುವವರ ಮಾಹಿತಿ
UK ಸಾಮಾನ್ಯ ಡೇಟಾ ಸಂರಕ್ಷಣಾ ನಿಯಂತ್ರಣ (UK GDPR), ಡೇಟಾ ಸಂರಕ್ಷಣಾ ಕಾಯ್ದೆ 2018 ರ ಪ್ರಕಾರ ರೂಪಿಸಲಾಗಿದೆ, UK ಯಲ್ಲಿ ವೈಯಕ್ತಿಕ ಡೇಟಾದ ಪ್ರಕ್ರಿಯೆಗೊಳಿಸುವಿಕೆಯನ್ನು (ಇರಿಸಿಕೊಳ್ಳುವಿಕೆ ಅಥವಾ ಬಳಕೆ) ನಿಯಂತ್ರಿಸುತ್ತದೆ. ನೀವು ಪ್ರಸ್ತುತ ಈ ಕ್ಲಿನಿಕಲ್ ಸಂಶೋಧನಾ ಅಧ್ಯಯನದಲ್ಲಿ ಭಾಗಿಯಾಗಿರುವ ಕಾರಣ ಇದನ್ನು ನೀವು ಸ್ವೀಕರಿಸುತ್ತಿದ್ದೀರಿ. ಕೆಳಗಿನ ಮಾಹಿತಿಯು ನಿಮ್ಮ ಬಗ್ಗೆ ಯಾವ ಡೇಟಾವನ್ನು ಇರಿಸಿಕೊಳ್ಳಲಾಗಿದೆ ಮತ್ತು ಅದನ್ನು ಯಾರು ಹೊಂದಿದ್ದಾರೆ ಅಥವಾ ಸಂಗ್ರಹಿಸುತ್ತಾರೆ ಎಂಬುದನ್ನು ವಿವರಿಸುತ್ತದೆ.

ಯುನೈಟೆಡ್ ಕಿಂಗ್​ಡಮ್​ಪ್ರಧಾನ ಸ್ಥಳವಾಗಿರುವ ಈ ಅಧ್ಯಯನಕ್ಕೆ ಎಡಿನ್​ಬರ್ಗ್ ವಿಶ್ವವಿದ್ಯಾಲಯ ಮತ್ತು NHS ಲೋಥಿಯನ್ ಸಹ-ಪ್ರಾಯೋಜಕರಾಗಿದ್ದಾರೆ. ಈ ಅಧ್ಯಯನವನ್ನು ಕೈಗೊಳ್ಳಲು ನಾವು ನಿಮ್ಮಿಂದ ಮತ್ತು/ಅಥವಾ ನಿಮ್ಮ ವೈದ್ಯಕೀಯ ದಾಖಲೆಗಳಿಂದ ಮಾಹಿತಿಯನ್ನು ಬಳಸುತ್ತೇವೆ ಮತ್ತು ಈ ಅಧ್ಯಯನಕ್ಕೆ ಡೇಟಾ ನಿಯಂತ್ರಕರಾಗಿ ಕಾರ್ಯನಿರ್ವಹಿಸುತ್ತೇವೆ. ಇದರರ್ಥ ನಿಮ್ಮ ಮಾಹಿತಿಯನ್ನು ನೋಡಿಕೊಳ್ಳುವುದು ಮತ್ತು ಅದನ್ನು ಸರಿಯಾಗಿ ಬಳಸುವುದು ನಮ್ಮ ಜವಾಬ್ದಾರಿಯಾಗಿದೆ. ಅಧ್ಯಯನ ಮುಗಿದ ನಂತರ ಸಹ-ಪ್ರಾಯೋಜಕರು ನಿಮ್ಮ ಬಗ್ಗೆ ಗುರುತಿಸಬಹುದಾದ ಮಾಹಿತಿಯನ್ನು 5 ವರ್ಷಗಳವರೆಗೆ ಇರಿಸಿಕೊಳ್ಳುತ್ತಾರೆ.
ಸಂಶೋಧನೆಯು ವಿಶ್ವಾಸಾರ್ಹ ಮತ್ತು ನಿಖರವಾಗಿರಲು ನಾವು ನಿಮ್ಮ ಮಾಹಿತಿಯನ್ನು ನಿರ್ದಿಷ್ಟ ರೀತಿಯಲ್ಲಿ ನಿರ್ವಹಿಸಬೇಕಾಗಿರುವುದರಿಂದ, ನಿಮ್ಮ ಮಾಹಿತಿಯನ್ನು ಪ್ರವೇಶಿಸಲು, ಬದಲಾಯಿಸಲು ಅಥವಾ ಸ್ಥಳಾಂತರಿಸಲು ಇರುವ ನಿಮ್ಮ ಹಕ್ಕುಗಳು ಸೀಮಿತವಾಗಿವೆ. ನೀವು ಅಧ್ಯಯನದಿಂದ ಹಿಂದೆ ಸರಿದರೆ, ನಾವು ಈಗಾಗಲೇ ಪಡೆದುಕೊಂಡಿರುವ ನಿಮ್ಮ ಕುರಿತ ಮಾಹಿತಿಯನ್ನು ನಾವು ಇರಿಸಿಕೊಳ್ಳುತ್ತೇವೆ. ನಿಮ್ಮ ಹಕ್ಕುಗಳನ್ನು ರಕ್ಷಿಸಲು, ನಾವು ಸಾಧ್ಯವಾದಷ್ಟು ಕನಿಷ್ಠ ವೈಯಕ್ತಿಕವಾಗಿ-ಗುರುತಿಸಬಹುದಾದ ಮಾಹಿತಿಯನ್ನು ಬಳಸುತ್ತೇವೆ.
ವೈಯಕ್ತಿಕ ಡೇಟಾವನ್ನು ನೇರವಾಗಿ ಉದಾ: ಮೌಖಿಕವಾಗಿ, ಪ್ರಶ್ನಾವಳಿಯಲ್ಲಿ ಅಥವಾ ನಿಮ್ಮ ಆರೈಕೆ ನೀಡುಗರ ಮೂಲಕ ಒದಗಿಸುವುದು.
[NHS site name] ಸಂಶೋಧನಾ ಅಧ್ಯಯನದ ಕುರಿತು ನಿಮ್ಮನ್ನು ಸಂಪರ್ಕಿಸಲು ನಿಮ್ಮ ಹೆಸರು, NHS ಸಂಖ್ಯೆ ಮತ್ತು ಸಂಪರ್ಕ ವಿವರಗಳನ್ನು ಇಟ್ಟುಕೊಳ್ಳುತ್ತದೆ ಮತ್ತು ನಿಮ್ಮ ಆರೈಕೆಗಾಗಿ ಮತ್ತು ಅಧ್ಯಯನದ ಗುಣಮಟ್ಟವನ್ನು ಮೇಲ್ವಿಚಾರಣೆ ಮಾಡಲು ಅಧ್ಯಯನದ ಕುರಿತು ಸಂಬಂಧಿಸಿದ ಮಾಹಿತಿಯನ್ನು ದಾಖಲಿಸಲಾಗಿದೆ ಎಂದು ಖಚಿತಪಡಿಸುತ್ತದೆ. ಎಡಿನ್​ಬರ್ಗ್ ವಿಶ್ವವಿದ್ಯಾಲಯ ಮತ್ತು NHS ಲೋಥಿಯನ್ ಮತ್ತು ನಿಯಂತ್ರಕ ಸಂಸ್ಥೆಗಳ ವ್ಯಕ್ತಿಗಳು ಸಂಶೋಧನಾ ಅಧ್ಯಯನದ ನಿಖರತೆಯನ್ನು ಪರಿಶೀಲಿಸಲು ನಿಮ್ಮ ವೈದ್ಯಕೀಯ ಮತ್ತು ಸಂಶೋಧನಾ ದಾಖಲೆಗಳನ್ನು ನೋಡಬಹುದು. [NHS site name] ಈ ವಿವರಗಳನ್ನು ನಿಮ್ಮಿಂದ ಮತ್ತು ನಿಮ್ಮ ವೈದ್ಯಕೀಯ ದಾಖಲೆಗಳಿಂದ ಸಂಗ್ರಹಿಸಿದ ಮಾಹಿತಿಯೊಂದಿಗೆ ಎಡಿನ್​ಬರ್ಗ್ ವಿಶ್ವವಿದ್ಯಾಲಯ ಮತ್ತು NHS ಲೋಥಿಯನ್​ಗೆ ರವಾನಿಸುತ್ತದೆ. ಅಧ್ಯಯನ ಅನುಸರಣೆ ಅಥವಾ ಡೇಟಾ ಸಂಗ್ರಹ ಪ್ರಕ್ರಿಯೆಯ ಆಡಿಟ್ ಕುರಿತು ನಿಮ್ಮನ್ನು ಸಂಪರ್ಕಿಸಬೇಕಾದ ಎಡಿನ್​ಬರ್ಗ್ ವಿಶ್ವವಿದ್ಯಾಲಯ ಮತ್ತು NHS ಲೋಥಿಯನ್​ನಲ್ಲಿರುವ ಅಂತಹ ಜನರು ಮಾತ್ರ ನಿಮ್ಮನ್ನು ಗುರುತಿಸುವ ಮಾಹಿತಿಗೆ ಪ್ರವೇಶವನ್ನು ಹೊಂದಿರುತ್ತಾರೆ.
[NHS site name] ಈ ಅಧ್ಯಯನದಿಂದ ಪಡೆದ ನಿಮ್ಮ ಕುರಿತ ಗುರುತಿಸಬಹುದಾದ ಮಾಹಿತಿಯನ್ನು ಅಧ್ಯಯನ ಮುಗಿದ ನಂತರ 5 ವರ್ಷಗಳವರೆಗೆ ಇರಿಸಿಕೊಳ್ಳುತ್ತದೆ.
ಪರೋಕ್ಷವಾಗಿ ವೈಯಕ್ತಿಕ ಡೇಟಾವನ್ನು ಒದಗಿಸುವುದು, ಉದಾ: ನಿಮ್ಮ ವೈದ್ಯಕೀಯ ದಾಖಲೆಗಳಿಂದ
ಈ ಸಂಶೋಧನಾ ಅಧ್ಯಯನಕ್ಕಾಗಿ ಎಡಿನ್​ಬರ್ಗ್ ವಿಶ್ವವಿದ್ಯಾಲಯ ಮತ್ತು NHS ಲೋಥಿಯನ್ ನಿಮ್ಮ ಕುರಿತ ಮಾಹಿತಿಯನ್ನು [NHS site name] ನಿಂದ ಸಂಗ್ರಹಿಸುತ್ತವೆ. ಈ ಮಾಹಿತಿಯು ನಿಮ್ಮ ಹೆಸರು/ NHS ಸಂಖ್ಯೆ/ ಸಂಪರ್ಕ ವಿವರಗಳು ಮತ್ತು ಆರೋಗ್ಯ ಮಾಹಿತಿಯನ್ನು ಒಳಗೊಂಡಿರುತ್ತದೆ, ಇದನ್ನು ಮಾಹಿತಿಯ ವಿಶೇಷ ವರ್ಗವೆಂದು ಪರಿಗಣಿಸಲಾಗುತ್ತದೆ. ಅನ್ವಯಿಸುವಲ್ಲಿ ನಿಮ್ಮ ವೈದ್ಯಕೀಯ ದಾಖಲೆಗಳನ್ನು ಪ್ರವೇಶಿಸಲು ಮತ್ತು ಅಧ್ಯಯನದ ಅನುಸರಣೆಗೆ ನಾವು ಈ ಮಾಹಿತಿಯನ್ನು ಬಳಸುತ್ತೇವೆ.
ಭವಿಷ್ಯದ ಸಂಶೋಧನೆಗಾಗಿ ಡೇಟಾ ಬಳಕೆ
ನೀವು ಸಂಶೋಧನಾ ಅಧ್ಯಯನದಲ್ಲಿ ಭಾಗವಹಿಸಲು ಒಪ್ಪಿಕೊಂಡಾಗ, ನಿಮ್ಮ ಆರೋಗ್ಯ ಮತ್ತು ಆರೈಕೆಯ ಬಗ್ಗೆ ಮಾಹಿತಿಯನ್ನು ಈ ಸಂಸ್ಥೆಯಲ್ಲಿ ಮತ್ತು ಇತರ ಸಂಸ್ಥೆಗಳಲ್ಲಿ ಇತರ ಸಂಶೋಧನಾ ಅಧ್ಯಯನಗಳನ್ನು ನಡೆಸುತ್ತಿರುವ ಸಂಶೋಧಕರಿಗೆ ಒದಗಿಸಬಹುದು. ಈ ಸಂಸ್ಥೆಗಳು ಈ ದೇಶದಲ್ಲಿ ಅಥವಾ ವಿದೇಶದಲ್ಲಿ ಆರೋಗ್ಯ ಮತ್ತು ಆರೈಕೆ ಸಂಶೋಧನೆಯಲ್ಲಿ ತೊಡಗಿರುವ ವಿಶ್ವವಿದ್ಯಾಲಯಗಳು, NHS ಸಂಸ್ಥೆಗಳು ಅಥವಾ ಕಂಪನಿಗಳಾಗಿರಬಹುದು. ನಿಮ್ಮ ಮಾಹಿತಿಯನ್ನು ಸಂಸ್ಥೆಗಳು ಮತ್ತು ಸಂಶೋಧಕರು, ಆರೋಗ್ಯ ಮತ್ತು ಸಾಮಾಜಿಕ ಆರೈಕೆ ಸಂಶೋಧನೆಗಾಗಿನ UK ನೀತಿ ಫ್ರೇಮ್​ವರ್ಕ್ ಅನುಸಾರವಾಗಿ ಸಂಶೋಧನೆ ನಡೆಸಲು ಮಾತ್ರ ಬಳಸುತ್ತಾರೆ.
ನಿಮ್ಮ ಮಾಹಿತಿಯನ್ನು ಆರೋಗ್ಯ ಅಥವಾ ಆರೈಕೆಯ ಯಾವುದೇ ಅಂಶದ ಸಂಶೋಧನೆಗಾಗಿ ಬಳಸಬಹುದು ಮತ್ತು ಸಂಶೋಧಕರು, NHS ಅಥವಾ ಸರ್ಕಾರವು ಹೊಂದಿರುವ ಇತರ ಮೂಲಗಳಿಂದ ಪಡೆದ ನಿಮ್ಮ ಕುರಿತ ಮಾಹಿತಿಯೊಂದಿಗೆ ಸಂಯೋಜಿಸಬಹುದು. ಈ ಮಾಹಿತಿಯು ನಿಮ್ಮನ್ನು ಗುರುತಿಸಬಹುದಾದ ಸ್ಥಳದಲ್ಲಿ, ಮಾಹಿತಿಯನ್ನು ಯಾರು ಪ್ರವೇಶಿಸಬಹುದು ಎಂಬುದರ ಕುರಿತು ಕಟ್ಟುನಿಟ್ಟಿನ ವ್ಯವಸ್ಥೆಗಳೊಂದಿಗೆ ಮಾಹಿತಿಯನ್ನು ಸುರಕ್ಷಿತವಾಗಿ ಇರಿಸಲಾಗುತ್ತದೆ. 

ಹೆಚ್ಚಿನ ಮಾಹಿತಿಗಾಗಿ ಸಂಪರ್ಕಿಸಿ
 ನಿಮ್ಮ ಮಾಹಿತಿಯನ್ನು ನಾವು ಹೇಗೆ ಬಳಸುತ್ತೇವೆ ಮತ್ತು ಹಾಗೆ ಮಾಡಲು ನಮ್ಮ ಕಾನೂನು ಆಧಾರಗಳ ಕುರಿತು ನಮ್ಮ ಗೌಪ್ಯತಾ ಸೂಚನೆಯಲ್ಲಿ ನೀವು ಇನ್ನಷ್ಟು ತಿಳಿದುಕೊಳ್ಳಬಹುದು: www.accord.scot.
NHS ಸೈಟ್​ಗಳಿಂದ ವೈಯಕ್ತಿಕ ಡೇಟಾದ ಬಳಕೆಯ ಕುರಿತು ಹೆಚ್ಚಿನ ಮಾಹಿತಿಗಾಗಿ, ದಯವಿಟ್ಟು ಆರೋಗ್ಯ ಸಂಶೋಧನಾ ಪ್ರಾಧಿಕಾರದ (HRA) ವೆಬ್​ಸೈಟ್​ಗೆ ಲಿಂಕ್ ಮಾಡಿ; https://www.hra.nhs.uk/information-about-patients/.

ನಿಮ್ಮ ವೈಯಕ್ತಿಕ ಡೇಟಾವನ್ನು ನಾವು ಹೇಗೆ ನಿರ್ವಹಿಸಿದ್ದೇವೆ ಎಂಬುದರ ಕುರಿತು ನೀವು ದೂರು ನೀಡಲು ಬಯಸಿದರೆ, ನೀವು ನಮ್ಮ ಡೇಟಾ ಸಂರಕ್ಷಣಾ ಅಧಿಕಾರಿಯನ್ನು ಸಂಪರ್ಕಿಸಬಹುದು, ಅವರು ಈ ವಿಷಯವನ್ನು ತನಿಖೆ ಮಾಡುತ್ತಾರೆ. ನಮ್ಮ ಪ್ರತಿಕ್ರಿಯೆಯಿಂದ ನೀವು ತೃಪ್ತರಾಗದಿದ್ದರೆ ಅಥವಾ ನಿಮ್ಮ ವೈಯಕ್ತಿಕ ಡೇಟಾವನ್ನು ಕಾನೂನುಬದ್ಧವಲ್ಲದ ರೀತಿಯಲ್ಲಿ ನಾವು ಪ್ರಕ್ರಿಯೆಗೊಳಿಸುತ್ತಿದ್ದೇವೆ ಎಂದು ನಿಮಗೆ ಅನಿಸಿದರೆ ನೀವು ಇಲ್ಲಿ ಮಾಹಿತಿ ಆಯುಕ್ತರ ಕಚೇರಿಗೆ (ICO) ದೂರು ನೀಡಬಹುದು: https://ico.org.uk/.

ಡೇಟಾ ಸಂರಕ್ಷಣಾ ಅಧಿಕಾರಿಯ ಸಂಪರ್ಕ ಮಾಹಿತಿ:
	ಎಡಿನ್​ಬರ್ಗ್ ವಿಶ್ವವಿದ್ಯಾಲಯ
Data Protection Officer
Governance and Strategic Planning
University of Edinburgh
Old College
Edinburgh
EH8 9YL
ದೂರವಾಣಿ: 0131 651 4114 dpo@ed.ac.uk

	NHS ಲೋಥಿಯನ್
Data Protection Officer
NHS Lothian
Waverley Gate
2-4 Waterloo Place
Edinburgh
EH1 3EG
ದೂರವಾಣಿ: 0131 465 5444
lothian.DPO@nhs.net 
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