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অংশগ্রহণকারীর তথ্য শীট 
 গবেষণার শিরোনাম: নিয়মিত স্তন স্ক্রীনিং সময় ব্যথার অভিজ্ঞতা নিয়ে একটি সাক্ষাৎকারভিত্তিক গবেষণা (An interview study exploring the experience of pain during routine breast screening)
Queen Mary Ethics of Research Committee (QMREC) নম্বর: QME26.2213

আপনাকে একটি সাক্ষাৎকারভিত্তিক গবেষণায় অংশ নিতে আমন্ত্রণ জানানো হচ্ছে কারণ নিয়মিত স্তন স্ক্রীনিং সময় আপনি ব্যথা অনুভব করেছেন। 

আপনি এই গবেষণায় অংশগ্রহণ করতে চান কিনা সেই সিদ্ধান্ত নেওয়ার আগে অনুগ্রহ করে সময় নিয়ে এই তথ্য শীটটি মনোযোগ সহকারে পড়ুন এবং চাইলে অন্যদের সাথেও এ বিষয়ে আলোচনা করুন। এই তথ্য শীটে ব্যাখ্যা করা হবে কেন এই গবেষণাটি করা হচ্ছে এবং এতে অংশগ্রহণ করতে কী কী করতে হবে। কোনো কিছু অস্পষ্ট থাকলে বা আরও তথ্য জানতে চাইলে অনুগ্রহ করে নির্দ্বিধায় প্রশ্ন করুন।

এই গবেষণার উদ্দেশ্য কী?

আমরা জানি যে স্তন স্ক্রিনিং কখনও কখনও বেদনাদায়ক হতে পারে। স্তন স্ক্রীনিং সময় আপনি কী ধরনের ব্যথা অনুভব করেছিলেন তা আমরা জানতে চাই। আপনার অভিজ্ঞতাগুলো স্তন স্ক্রীনিং সময়কার ব্যথা সম্পর্কে আমাদের আরও ভালোভাবে বুঝতে সাহায্য করবে এবং ভবিষ্যতে এই স্ক্রিনিংকে আরও আরামদায়ক করার উপায় খুঁজে বের করতেও সহায়ক হতে পারে।

যদি আমি অংশগ্রহণ করি তবে আমাকে কী করতে বলা হবে?
আপনি যদি অংশগ্রহণ করতে চান তাহলে আপনি অংশগ্রহণ করতে পারবেন কি না তা জানতে গবেষক আপনার সাথে যোগাযোগ করবেন। গবেষক আপনার সম্পর্কে এবং স্তন স্ক্রিনিং সংক্রান্ত আপনার অভিজ্ঞতা নিয়ে অল্প কিছু প্রশ্ন করবেন। গবেষণায় বিভিন্ন ধরনের মানুষকে অন্তর্ভুক্ত করা নিশ্চিত করতে আমরা এই প্রশ্নগুলো করে থাকি।
যদি আপনি সম্মত হন তবে গবেষক একটি এককালীন সাক্ষাৎকারের ব্যবস্থা করবেন যা সর্বোচ্চ এক ঘণ্টা স্থায়ী হবে। সাক্ষাৎকারটি টেলিফোনে, Microsoft Teams-এর মাধ্যমে অথবা হোয়াইটচ্যাপেলে অবস্থিত আমাদের বিশ্ববিদ্যালয় ক্যাম্পাসে বা কোনো স্থানীয় কমিউনিটি সেন্টারে সশরীরে নেওয়া যেতে পারে।  আপনি কীভাবে এবং কোথায় সাক্ষাৎকারটি দিতে চান তা আপনিই ঠিক করতে পারবেন।
গবেষক সাক্ষাৎকারের জন্য নির্ধারিত সময় এবং তারিখে আপনার সাথে যোগাযোগ করবেন বা দেখা করবেন।
সাক্ষাৎকারের সময় গবেষক আপনাকে স্তন ক্যান্সার স্ক্রিনিং এবং স্তন ক্যান্সার স্ক্রিনিং সম্পর্কিত আপনার অভিজ্ঞতা সম্পর্কে কথা বলতে বলবেন। সাক্ষাৎকারটি একটি ভয়েস রেকর্ডার ব্যবহার করে রেকর্ড করা হবে।

কেন আমাকে আমন্ত্রণ জানানো হচ্ছে?

আপনাকে এই গবেষণাটিতে অংশ নিতে আমন্ত্রণ জানানো হচ্ছে কারণ আপনার বয়স 50 বছর বা তার বেশি এবং আপনি নিয়মিত স্তন স্ক্রিনিংকে বেদনাদায়ক বলে মনে করেন।

নিয়মিত স্তন স্ক্রীনিংয়ের সময় যদি আপনি ব্যথা অনুভব না করে থাকেন তবে আপনার এতে অংশ নেওয়া উচিত নয়।

আমাকে কি অংশগ্রহণ করতেই হবে?

না, এই গবেষণায় অংশগ্রহণ বাধ্যতামূলক নয়। আপনি অংশগ্রহণ করতে চান কি না সেই সিদ্ধান্ত নিতে সাহায্য করার জন্যই এই শিটে তথ্য লেখা আছে। আপনি অংশগ্রহণ করবেন কিনা তা আপনার উপর নির্ভর করে। অংশগ্রহণ না করার জন্য আপনাকে কোনো কারণ দর্শাতে হবে না।

সাক্ষাৎকারের পর তিন সপ্তাহ পর্যন্ত যেকোনো সময়ে আপনি কোনো কারণ দর্শানো ছাড়াই গবেষণাটি থেকে সরে আসতে পারবেন।

সাক্ষাৎকারের সময় আপনি কোনো কারণ দর্শানো ছাড়াই যেকোনো প্রশ্নের উত্তর না দিয়ে পরবর্তী প্রশ্নে চলে যেতে পারবেন। 

আপনি অংশগ্রহণ করার সিদ্ধান্ত নেন বা না নেন এটি আপনার যেকোনো স্ক্রিনিং বা স্বাস্থ্য পরীক্ষার অধিকারকে প্রভাবিত করবে না এবং আপনি অন্য যেকোনো গবেষণায় অংশগ্রহণ চালিয়ে যেতেও স্বাধীন থাকবেন। 

অংশগ্রহণের সম্ভাব্য সুবিধাগুলি কী?

আপনার স্তন স্ক্রীনিং এবং স্তন স্ক্রীনিংয়ের ব্যথা সম্পর্কে আপনার অভিজ্ঞতা শেয়ার করার সুযোগ রয়েছে যা স্তন স্ক্রীনিংয়ের অভিজ্ঞতা সম্পর্কে বোঝাপড়া উন্নত করতে সহায়তা করবে। এটি ভবিষ্যতে স্তন স্ক্রীনিংকে আরও আরামদায়ক করতে সহায়তা করতে পারে। 

অংশগ্রহণের সম্ভাব্য অসুবিধা এবং ঝুঁকিগুলি কী? 

সাক্ষাৎকারে অংশগ্রহণের ফলে কিছুটা উদ্বেগের ঝুঁকি রয়েছে। এর কারণ হলো স্তন স্ক্রীনিংয়ের সময় আপনি যে ব্যথা অনুভব করেছিলেন সে বিষয়ে আমরা আপনাকে কথা বলতে বলব। কিছু মানুষের জন্য এই বিষয়ে কথা বলা কঠিন হতে পারে এবং এর ফলে কষ্টদায়ক স্মৃতি বা অনুভূতি মনে আসতে পারে।

এই শিটে আমরা সাক্ষাৎকারের বিষয়বস্তু সম্পর্কে তথ্য দিচ্ছি যাতে আপনি আপনার অভিজ্ঞতা জানাতে স্বাচ্ছন্দ্যবোধ করবেন কিনা, সে বিষয়ে সিদ্ধান্ত নিতে পারেন।  

আপনি যেসব প্রশ্নের উত্তর দিতে চান না বা যা আপনাকে অস্বস্তি দেয় সেগুলোর উত্তর দিতে আপনি বাধ্য নন। আপনি যেকোনো সময় সাক্ষাৎকারটি বন্ধ করতে পারবেন এবং এর জন্য আপনাকে কোনো কারণ দর্শাতে হবে না।

যদি আপনার কাছে সাক্ষাৎকারটি অস্বস্তিকর বলে মনে হয় তবে আমরা আপনাকে আপনার GP-এর সাথে কথা বলার বা সমারিটানদের (116 123) বা ব্রেস্ট ক্যান্সার নাউ হেল্পলাইন (0808 800 6000) ফোন করার পরামর্শ দেব।

যদি আপনার আরও তথ্যের প্রয়োজন হয় বা এ বিষয়ে আরও কথা বলতে চান তাহলে আপনি প্রধান তদন্তকারী, Judith Offman-এর সাথে ইমেইলে যোগাযোগ করতে পারেন (j.m.offman@qmul.ac.uk) 


ব্যয় এবং অর্থ প্রদান

আপনি যদি সাক্ষাৎকারে অংশ নেওয়ার সিদ্ধান্ত নেন এবং সশরীরে উপস্থিত হন তবে আমরা আপনার যাতায়াতের খরচ প্রদান করব। ভ্রমণ খরচের সমস্ত রসিদ আপনাকে সংরক্ষণ করতে হবে। এরপর আমরা আপনাকে ব্যাংক ট্রান্সফারের মাধ্যমে অর্থ প্রদান করতে পারব।
সাক্ষাৎকারভিত্তিক এই সমীক্ষায় অংশগ্রহণকারী প্রত্যেকে £25 এর একটি প্লাক্সি শপিং ভাউচার পাবেন। এই ভাউচারটি অনলাইনে বা বিভিন্ন সুপারমার্কেটে ব্যবহার করা যাবে। সাক্ষাৎকারের পর এটি আপনাকে ইমেইল বা ডাকযোগে পাঠিয়ে দেওয়া হবে। 

আপনারা আমার সম্পর্কে কী তথ্য সংগ্রহ করবেন?

আমরা আপনার নিজের সম্পর্কে কিছু প্রশ্ন করব। এর ফলে আমরা আমাদের গবেষণায় বিভিন্ন ধরনের মানুষের অন্তর্ভুক্তি নিশ্চিত করতে পারব। এর মাধ্যমে আমাদের গবেষণায় বিভিন্ন গোষ্ঠীর অভিজ্ঞতা অন্তর্ভুক্ত করা নিশ্চিত করা যায়।
আমরা কিছু প্রশ্ন জিজ্ঞাসা করব যেগুলোর উত্তর আপনাকে সাক্ষাৎকারে অংশ নেওয়ার জন্য দিতে হবে। এগুলোর মধ্যে রয়েছে:
· আপনার নাম
· আপনার যোগাযোগের বিস্তারিত (টেলিফোন নম্বর এবং/অথবা ইমেইল ঠিকানা যাতে আমরা আপনার সাথে যোগাযোগ করতে এবং সাক্ষাৎকারের ব্যবস্থা করতে পারি)
· আপনার বয়স এবং জাতিগত পরিচয় (এর মাধ্যমে নিশ্চিত করা হয় যে আমরা বিভিন্ন জাতিগোষ্ঠীর মানুষের সাথে কথা বলছি)।
· আপনার পছন্দের ভাষা (যাতে আমরা বুঝতে পারি যে আপনার মাতৃভাষায় সাক্ষাৎকার নেওয়া সম্ভব কিনা)

আমরা আরও কিছু প্রশ্ন করব কিন্তু আপনি না চাইলে সেগুলোর উত্তর দিতে হবে না এবং উত্তর না দিয়েও সাক্ষাৎকারে অংশ নিতে পারবেন। এই প্রশ্নগুলো আমাদের বিভিন্ন প্রেক্ষাপট ও অভিজ্ঞতাসম্পন্ন বহু মানুষের সাথে কথা বলা নিশ্চিত করতে সাহায্য করে। 

· আপনার লিঙ্গ
· আপনার প্রতিবন্ধকতা থাকুক বা না থাকুক (আমরা কোনো প্রতিবন্ধকতার বিস্তারিত বিবরণ জানতে চাইব না)
· আপনার ধর্ম কী
· আপনি কর্মরত আছেন কিনা এবং কতটা কাজ করেন (আমরা আপনার কাজ সম্পর্কে কোনো বিস্তারিত তথ্য জানতে চাইব না, যেমন—আপনি কী কাজ করেন বা কোথায় কাজ করেন)
· আপনার সর্বোচ্চ শিক্ষাগত যোগ্যতা কী (যোগ্যতার বিবরণ জানানোর প্রয়োজন নেই)।
· আপনি যেখানে বাস করেন সেই বরো (আপনি আমাদের ডাকযোগে তথ্য পাঠাতে না চাইলে আমাদের আপনার ঠিকানার প্রয়োজন নেই)

আমার তথ্য কিভাবে সংরক্ষিত হবে এবং কে এর অ্যাক্সেস পাবে? 

আমরা আপনার সম্পর্কে সমস্ত তথ্য নিরাপদ এবং সুরক্ষিত রাখব। আপনার ব্যক্তিগত তথ্য গোপনীয় থাকবে। গবেষক আপনার সাক্ষাৎকারের রেকর্ডিংটি একটি টাইপিং কোম্পানির সাথে নিরাপদে শেয়ার করবেন যারা আপনার সাক্ষাৎকার টাইপ করবে (এবং প্রয়োজন হলে অনুবাদ করবে)। শুধু গবেষণা দল এবং আপনার সাক্ষাৎকার টাইপ করা ব্যক্তির কাছে আপনার সাক্ষাৎকারের রেকর্ডিংয়ের অ্যাক্সেস থাকবে। আপনার সাক্ষাৎকারের রেকর্ডিংটিতে আপনার নামের পরিবর্তে একটি কোড দেওয়া থাকবে।
আপনার সমস্ত ব্যক্তিগত তথ্য এবং আপনার টাইপ করা সাক্ষাৎকারটি পরিচয় গোপন রেখে সংরক্ষণ করা হবে। এর মানে হলো আপনার টাইপ করা সাক্ষাৎকার এবং ব্যক্তিগত তথ্য (যেমন, আপনার বয়স) চিহ্নিত করার জন্য আপনার নামের পরিবর্তে একটি অনন্য কোড ব্যবহার করা হবে। আপনার আসল পরিচয়ের সাথে সংযুক্ত অনন্য কোডটি একটি সুরক্ষিত ড্রাইভে পাসওয়ার্ড সুরক্ষিত ডাটাবেসে গবেষণা ডেটা থেকে আলাদাভাবে সংরক্ষণ করা হবে এবং শুধু সরাসরি যুক্ত গবেষণা দলের কাছে অ্যাক্সেসযোগ্য হবে। 
আমরা আপনার পরিচয় প্রকাশ করতে পারে এমন অন্য যেকোনো তথ্যও মুছে ফেলব। উদাহরণস্বরূপ, আপনি যদি আমাদের সাথে কোনো নির্দিষ্ট স্তন স্ক্রিনিং পরিষেবা সম্পর্কে কথা বলেন তাহলে আমরা সেই পরিষেবাটির নাম সরিয়ে দেব।

গবেষণা দলের সদস্যরা, যাদের মধ্যে জনসাধারণ ও রোগী সম্পৃক্ততা কর্মসূচির সদস্যরাও (অর্থাৎ সম্প্রদায়ের সেইসব সদস্য যারা আমাদের গবেষণা কাজে সাহায্য করেন) রয়েছেন, তারা টাইপ করা ও অনূদিত সংস্করণের পাশাপাশি আপনার সাক্ষাৎকারটি শুনে অনুবাদ সঠিক কিনা তা যাচাই করতে আমাদের সাহায্য করতে পারেন। এটি শুধুমাত্র গবেষকের উপস্থিতিতে একটি একান্তে বৈঠকে করা হবে। 

টাইপ করা সাক্ষাৎকার এবং আপনার ব্যক্তিগত বিবরণ সম্বলিত যেকোনো ফাইল একটি এনক্রিপ্টেড ও সীমিত প্রবেশাধিকার সম্পন্ন ডেটা নিরাপদ স্থানে সংরক্ষণ করা হবে।

সকল তদন্তকারী এবং গবেষণা দল আপনার দেওয়া তথ্যের সংরক্ষণ, প্রক্রিয়াকরণ, পরিচালনা এবং ধ্বংসের ক্ষেত্রে জেনারেল ডেটা প্রোটেকশন রেগুলেশন (GDPR 2018) এবং ডেটা প্রোটেকশন অ্যাক্ট (DPA 2018)-এর নিয়মাবলী মেনে চলে।

আপনি গবেষণা অংশগ্রহণকারীদের জন্য QMUL-এর ডেটা সুরক্ষা গোপনীয়তা বিজ্ঞপ্তির আরও বিস্তারিত তথ্য http://www.arcs.qmul.ac.uk/media/arcs/policyzone/Privacy-Notice-for-Research-Participants.pdf এ খুঁজে পেতে পারেন, যা QMUL-এর রেকর্ড রক্ষণাবেক্ষণ সময়সূচীতে প্রবেশাধিকার অন্তর্ভুক্ত করে।

কখন এবং কিভাবে আমার তথ্য ধ্বংস করা হবে?

আপনার সাক্ষাৎকারের রেকর্ডিংটি টাইপ করে যাচাই করা হয়ে গেলে, গবেষণা দল এবং ট্রান্সক্রিপশন কোম্পানি এটি মুছে ফেলবে।
আপনার সম্পর্কে সংগৃহীত অন্য সকল তথ্য (টাইপ করা সাক্ষাৎকার, ব্যক্তিগত বিবরণ এবং যোগাযোগের বিবরণ) যুক্তরাজ্যের স্বাস্থ্য ও সামাজিক যত্ন গবেষণা নীতিমালার রেকর্ড সংরক্ষণের বিধান অনুযায়ী, গবেষণা শেষ হওয়ার পর 5 বছরের জন্য নিরাপদে সংরক্ষণ করা হবে। এরপর সেগুলি মুছে ফেলা হবে।

আমার তথ্য কিভাবে ব্যবহার এবং শেয়ার করা হবে? 

আপনার দেওয়া তথ্য সংরক্ষণ, প্রক্রিয়াকরণ, পরিচালনা এবং ধ্বংস করার ক্ষেত্রে আমাদের পদ্ধতিগুলো তথ্য সুরক্ষা আইন এবং সাধারণ তথ্য সুরক্ষা বিধিমালা মেনে চলে। আমরা একাডেমিক জার্নালে পরিচয় গোপন রেখে গবেষণার ফলাফল প্রকাশ করার এবং বৈজ্ঞানিক সভা ও সম্মেলনে সেগুলো উপস্থাপন করার আশা রাখি। এর মধ্যে সাক্ষাৎকারগুলো থেকে পরিচয় গোপন করে উদ্ধৃতি ব্যবহার করা অন্তর্ভুক্ত থাকতে পারে। এই গবেষণা থেকে প্রাপ্ত কোনো প্রতিবেদন বা প্রকাশনায় আপনার পরিচয় প্রকাশ করা হবে না। ভবিষ্যতে অন্যান্য গবেষণাকে সহায়তা করার জন্য আমরা এই গবেষণায় আপনার কাছ থেকে সংগৃহীত তথ্য অন্যান্য গবেষক বা নিয়ন্ত্রক কর্তৃপক্ষের সাথে পরিচয় গোপন করে শেয়ার করে নিতে পারি।  

আপনারা এই তথ্য সংগ্রহের জন্য কোন আইনি ভিত্তির অধীনে কাজ করছেন?

কুইন মেরি ইউনিভার্সিটি অফ লন্ডন ‘পাবলিক টাস্ক’ নামক আইনসম্মত ভিত্তি অনুসারে গবেষণার উদ্দেশ্যে ব্যক্তিগত তথ্য প্রক্রিয়াকরণ করে।

অনুগ্রহ করে গবেষণায় অংশগ্রহণকারীদের জন্য কুইন মেরির গোপনীয়তা বিজ্ঞপ্তি পড়ুন, যেখানে আপনার ব্যক্তিগত তথ্য এবং এ বিষয়ে আপনার অধিকার সম্পর্কে গুরুত্বপূর্ণ তথ্য রয়েছে। 
ডেটা সুরক্ষা সংক্রান্ত কোনো প্রশ্ন থাকলে অনুগ্রহ করে কুইন মেরির ডেটা প্রোটেকশন অফিসার, Queens’ Building, Mile End Road, London, E1 4NS বা data-protection@qmul.ac.uk-এ বা 020 7882 7596 নম্বরে যোগাযোগ করুন।

যদি আমি এই গবেষণা থেকে সরে আসতে চাই তাহলে কী হবে?

সাক্ষাৎকারের তিন সপ্তাহ পর পর্যন্ত যেকোনো সময়ে আপনি কোনো কারণ দর্শানো ছাড়াই গবেষণাটি প্রত্যাহার করতে পারেন এবং এতে আপনার অধিকারের ওপর কোনো প্রভাব পড়বে না। এরপর আমরা আপনার সম্পর্কে সংগ্রহ করা সমস্ত তথ্য গোপনীয়তার সাথে ধ্বংস করব। প্রত্যাহার করতে অনুগ্রহ করে এই ঠিকানায় ইমেইল করুন: g.hutton@qmul.ac.uk 
সাক্ষাৎকারের তিন সপ্তাহ পর আপনি আমাদের সাথে শেয়ার করা তথ্য প্রত্যাহার করতে পারবেন না।
যদি আপনি এই গবেষণা থেকে প্রত্যাহার করার সিদ্ধান্ত নেন তবে এটি আপনার স্বাস্থ্যসেবা বা স্তন স্ক্রীনিংয়ের অধিকারগুলোর উপর কোনো প্রভাব ফেলবে না। 

যদি আমার এই গবেষণা সম্পর্কে উদ্বেগ থাকে তবে আমি কী করব? 

গবেষণাটি পরিচালনার পদ্ধতি নিয়ে আপনার কোনো উদ্বেগ থাকলে প্রথমেই অনুগ্রহ করে গবেষণার দায়িত্বে থাকা গবেষক Dr Judith Offman-এর (j.m.offman@qmul.ac.uk) সাথে যোগাযোগ করুন।
আপনার যদি এমন কোনো অভিযোগ থাকে যা আপনি গবেষকদের সাথে আলোচনা করতে পারবেন না বলে মনে করেন তাহলে আপনার গবেষণা নৈতিকতা সহায়তাকারীদের সাথে যোগাযোগ করা উচিত। research-ethics@qmul.ac.uk ঠিকানায় গবেষণা নৈতিকতা সহায়তাকারীদের সাথে যোগাযোগ করার সময়, অনুগ্রহ করে গবেষণার শিরোনাম, গবেষণার বিবরণ এবং QMERC রেফারেন্স নম্বর (যেখানে সম্ভব), সংশ্লিষ্ট গবেষক(গণ) এবং আপনার অভিযোগের বিস্তারিত তথ্য প্রদান করুন।

এই গবেষণা সম্পর্কে আমার যদি কোনো প্রশ্ন থাকে তবে আমি কার সাথে যোগাযোগ করতে পারি?
আপনি যদি গবেষণাটি সম্পর্কে আরও বিস্তারিত আলোচনা করতে চান বা আপনার কোনো প্রশ্ন থাকে তাহলে অনুগ্রহ করে নিম্নলিখিত গবেষণা দলের সদস্যদের মধ্যে যেকোনো একজনের সাথে যোগাযোগ করুন।
প্রধান তদন্তকারী: Dr Judith Offman, j.m.offman@qmul.ac.uk     
গবেষক: Dr Gemma Hutton, g.hutton@qmul.ac.uk বা 020 7882 3495 নম্বরে কল করুন

[image: ]REPAIRS (স্তন স্ক্রীনিং প্রকল্পে ব্যথা কমানো), ক্যান্সার স্ক্রীনিং, প্রতিরোধ এবং প্রাথমিক নির্ণয়ের কেন্দ্র, ওলফসন ইনস্টিটিউট অফ পপুলেশন হেলথ, কুইন মেরি ইউনিভার্সিটি অফ লন্ডন, চার্টারহাউস স্কয়ার, লন্ডন EC1M 6BQ, যুক্তরাজ্য।
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