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Xaashida Macluumaadka Ka-qaybgalaha
 Ciwaanka daraasada: Daraasad waraysi ah oo sahaminaysa waayo-aragnimada xanuunka inta lagu jiro baaritaanka joogtada ah ee naasaha
Queen Mary Ethics of Research Committee (QMREC) Lambarka: QME26.2213

Waxaa lagugu casuumayaa inaad ka qaybqaadato daraasad wareysi ah sababtoo ah waxaad dareentay xanuun intii lagu jiray baaritaanka naasaha ee joogtada ah. 

Ka hor inta aadan go'aansan inaad ka qaybqaadato daraasaddan, fadlan waqti u qaado inaad si taxaddar leh u akhrido warqaddan macluumaadka, sidoo kalena kala hadal dadka kale haddii aad rabto. Warqaddan macluumaadku waxay sharxaysaa sababta daraasaddan loo sameynayo iyo waxa ka qaybqaadashada daraasadda ay ku lug leedahay. Fadlan xor ayaad u tahay inaad su'aalo weydiiso haddii ay jiraan wax aan kuu caddayn ama haddii aad jeclaan lahayd macluumaad dheeraad ah.

Waa maxay ujeedada daraasadu?

Waxaan ognahay in baaritaanka naasuhu mararka qaarkood xanuun yeelan karo. Waxaan rabnaa inaan maqalno waayo-aragnimadaada ku saabsan xanuunka intii lagu jiray baaritaanka naasaha. Waayo-aragnimadaadu waxay naga caawin doontaa inaan si wanaagsan u fahanno xanuunka ka dhasha baaritaanka naasaha, waxaana laga yaabaa inay naga caawiso inaan helno siyaabo lagu ka dhigi karo baaritaanka naasaha mid raaxo badan mustaqbalka.

Maxaa la iga doonayaa inaan sameeyo haddii aan ka qaybqaato?
Haddii aad rabto inaad ka qaybqaadato, cilmi-baaraha ayaa kula soo xiriiri doona si uu u hubiyo inaad awood u leedahay inaad ka qaybqaadato. Cilmi-baaraha ayaa ku weydiin doona tiro yar oo su'aalo ah oo ku saabsan adiga iyo waayo-aragnimadaada baaritaanka naasaha. Waxaan su'aalahan u weydiinnaa si aan u hubinno inaan daraasadda ku darno dad kala duwan.
Haddii aad oggolaato, cilmi-baaraha ayaa kuu qabanqaabin doona wareysi hal mar ah oo socon doona ilaa hal saac. Wareysiga waxaa lagu qaban karaa taleefan, Microsoft Teams, ama fool ka fool oo lagu qabto xaruntayada jaamacadda ee Whitechapel ama xarun bulsho oo deegaanka ku taalla.  Adiga ayaa go'aansan kara sida iyo meesha aad jeclaan lahayd in wareysiga laguugu qaado.
Cilmi-baaraha ayaa kula soo xiriiri doona ama kula kulmi doona waqtiga iyo taariikhda loo qorsheeyay wareysiga.
Inta lagu jiro wareysiga, cilmi-baaraha ayaa ku weydiin doona inaad ka hadasho waayo-aragnimadaada baaritaanka naasaha iyo xanuunka ka dhasha baaritaanka naasaha. Wareysiga waxaa lagu duubi doonaa qalab lagu duubo codka.

Maxaa la ii casuumay?

Waxaa lagugu casuumayaa inaad ka qaybqaadato daraasaddan cilmi-baarista ah sababtoo ah da'daadu waa 50 sano ama ka weyn tahay, isla markaana waxaad xanuun dareentay intii lagu jiray baaritaanka naasaha ee joogtada ah.

Waa inaadan ka qaybqaadan haddii aadan xanuun dareemin intii lagu jiray baaritaanka naasaha ee joogtada ah.

Ma in anigu ka qaybgalo baa?

Maya, khasab kuguma aha inaad ka qaybqaadato daraasaddan. Macluumaadka ku qoran warqaddan waxaa loo diyaariyey inuu kaa caawiyo inaad go'aansato inaad jeclaan lahayd inaad ka qaybqaadato iyo in kale. Adiga ayay ku xiran tahay inaad ka qaybqaadato iyo in kale. Khasab kuguma aha inaad sabab ka bixiso sababta aadan uga qaybqaadanayn.

Waxaad xor u tahay inaad ka baxdo daraasadda wakhti kasta ilaa saddex toddobaad gudahood ka dib wareysiga, adigoon u baahnayn inaad sabab bixiso.

Inta lagu jiro wareysiga, waxaad dooran kartaa inaadan ka jawaabin su'aal kasta oo gaar ah, adigoon wax sabab ah bixin ayaadna u gudbi kartaa su'aasha xigta. 

Haddii aad go'aansato inaad ka qaybqaadato ama aadan ka qaybqaadan, taasi wax saameyn ah kuma yeelan doonto xuquuqdaada ku saabsan baaritaannada naasaha ama baaritaannada caafimaadka, sidoo kale waxaad xor u tahay inaad sii waddo ka qaybqaadashada daraasad kasta oo kale. 

Waa maxay faa'iidooyinka suurtagalka ah ee ka qayb qaadashada?

Waxaad fursad u heli doontaa inaad la wadaagto waayo-aragnimadaada ku saabsan baaritaanka naasaha iyo xanuunka ka dhasha baaritaanka naasaha, taas oo gacan ka geysan doonta in si wanaagsan loo fahmo waxa ay tahay in qofku maro baaritaanka naasaha. Tani waxay gacan ka geysan kartaa in baaritaanka naasaha mustaqbalka laga dhigo mid raaxo badan. 

Waa maxay khasaaraha iyo khataraha suurtagalka ah ee ka dhalan kara ka qaybqaadashada? 

Waxaa jira khatar yar oo ah in ka qaybqaadashada wareysigu ay ku niyad-jabin karto ama ku murugo gelin karto. Tani waa sababta oo ah waxaan ku weydiin doonnaa inaad ka hadasho waayo-aragnimadaada xanuunka intii lagu jiray baaritaanka naasaha. Dadka qaarkood, ka hadalka arrintan wuxuu ku adkaan karaa, waxaana laga yaabaa inuu dib u soo nooleeyo xusuuso ama dareenno murugo leh.

Waxaan warqaddan ku bixinaynaa macluumaad ku saabsan mawduuca wareysiyada si aad u go'aansato inaad ku qanacsan tahay inaad la wadaagto waayo-aragnimadaada iyo in kale.  

Khasab kuguma aha inaad ka jawaabto su'aal kasta oo aadan rabin ama ku dareensiisa raaxo-darro. Waxaad joojin kartaa wareysiga wakhti kasta, khasabna kuguma aha inaad sabab bixiso.

Haddii wareysigu ku murugo geliyo, waxaan kugula talin doonnaa inaad la hadasho dhakhtarkaaga guud (GP) ama aad wacdo Samaritans (116 123) ama khadka caawinta ee Breast Cancer Now (0808 800 6000) si aad u hesho taageero.

Haddii aad u baahan tahay macluumaad dheeraad ah ama aad rabto inaad arrintan wax badan ka hadasho, waxaad sidoo kale iimayl kula xiriiri kartaa Madaxa Cilmi-baarista, Judith Offman (j.m.offman@qmul.ac.uk) 


Kharashaadka iyo lacag-bixinnada

Haddii aad go'aansato inaad ka qaybqaadato wareysiga oo aad si fool ka fool ah uga qaybgasho, waxaan kuu soo celin doonnaa wixii kharash safar ah ee kaa baxa. Waxaad u baahan doontaa inaad haysato rasiidhada kharash kasta oo safar ah. Markaas ayaan lacagta kuugu soo celin karnaa wareejin bangi.
Qof kasta oo ka qaybqaata daraasadda wareysiga wuxuu heli doonaa foojar wax iibsasho oo Vex ah oo qiimihiisu yahay £25. Foojarkan waxaa lagu isticmaali karaa onlayn ama dukaamada waaweyn ee kala duwan. Waxaa laguu soo diri doonaa iimayl ahaan ama boosto ahaan wareysiga ka dib. 

Waa maxay macluumaadka aniga igu saabsan ee aad ururin doontaan?

Waxaan ku weydiin doonnaa qaar ka mid ah su'aalo adiga kugu saabsan. Tani waa si aan u hubinno inaan daraasaddeenna ku darno dad kala duwan. Tani waxay naga caawisaa inaan hubinno in daraasaddeennu ay ka koobnaato waayo-aragnimooyinka kooxo kala duwan.
Waxaa jira qaar ka mid ah su'aalaha aan ku weydiin doonno oo ay tahay inaad ka jawaabto si aad uga qaybqaadato wareysiga. Kuwaan waxaa ku jira:
· Magacaaga
· Faahfaahinta xiriirkaaga (lambarka taleefanka iyo/ama cinwaanka iimaylka si aan kula soo xiriirno oo aan u qabanqaabinno wareysiga)
· Da'daada iyo qowmiyaddaada (tani waa si aan u hubinno inaan la hadlayno dad kala duwan)
· Luuqadda aad doorbidayso (si aan u ogaano inaan kuugu qaban karno wareysiga luqaddaada hooyo iyo in kale)

Waxaa jira su'aalo kale oo aan ku weydiin doonno, laakiin khasab kuguma aha inaad ka jawaabto haddii aadan rabin, welina waad ka qaybqaadan kartaa wareysiga adigoon ka jawaabin su'aalahaas. Su'aalahani waxay naga caawiyaan inaan hubinno inaan la hadalno dad badan oo leh asal iyo waayo-aragnimooyin kala duwan. 

· Waa maxay jinsigaagu
· Haddii aad naafo tahay iyo haddii kale (kuma weydiin doonno faahfaahin ku saabsan naafo kasta)
· Waa maxay diintaadu
· Haddii aad shaqayso iyo haddii kale, iyo inta aad shaqayso (kuma weydiin doonno wax faahfaahin ah oo ku saabsan shaqadaada, tusaale ahaan, nooca shaqada aad qabato ama meesha aad ka shaqayso)
· Heerka ugu sarreeya ee waxbarasho ee aad gaadhay (uma baahnid inaad bixiso faahfaahin ku saabsan shahaadooyinkaaga)
· Degmada aad ku nooshahay (uma baahnin cinwaankaaga, haddii aadan rabin inaan macluumaadka boosto kuugu soo dirno mooyaane)

Sidee ayaa xogtayda loo kaydin doonaa, yaase heli doona? 

Waxaan si ammaan ah oo sir ah u ilaalin doonnaa dhammaan macluumaadkaaga. Xogtaada shakhsiyeed waxay ahaan doontaa mid sir ah. Cilmi-baaraha ayaa si ammaan ah ula wadaagi doona shirkad qoraal-qorid ku takhasustay duubista wareysigaaga si ay u qoraan (una turjumaan haddii loo baahdo) wareysigaaga. Kooxda cilmi-baarista iyo qofka qoraal ahaan u diyaarinaya wareysigaaga oo keliya ayaa heli doona duubista wareysigaaga. Duubista wareysigaaga waxaa lagu calaamadeyn doonaa summad, ee laguma qori doono magacaaga.
Dhammaan macluumaadkaaga shakhsiyeed iyo qoraalka wareysigaaga waxaa lagu kaydin doonaa qaab aan lagu aqoonsan karin cidda aad tahay. Tani waxay ka dhigan tahay in magacaaga lagu beddeli doono summad (kood) gaar ah oo lagu calaamadeeyo qoraalka wareysigaaga iyo macluumaadkaaga shakhsiyeed (tusaale ahaan, da'daada). Koodhka gaarka ah ee ku xiran aqoonsigaaga dhabta ah waxaa si gooni ah looga kaydin doonaa xogta cilmi-baarista, iyadoo lagu hayn doono keyd xogeed sir lagu ilaaliyo oo ku yaal kayd ammaan ah, waxaana geli kara oo keliya kooxda cilmi-baarista ee sida tooska ah uga shaqaynaysa daraasadda. 
Waxaan sidoo kale ka saari doonnaa macluumaad kasta oo kale oo lagu aqoonsan karo. Tusaale ahaan, haddii aad nooga sheekayso adeeg gaar ah oo baaritaanka naasaha ah, waxaan ka saari doonnaa magaca adeeggaas baaritaanka naasaha.

Xubnaha kooxda cilmi-baarista, oo ay ku jiraan xubnaha Ka-qaybgalka Dadweynaha iyo Bukaannada (xubno ka tirsan bulshada oo naga caawiya fulinta daraasadaha cilmi-baarista), ayaa naga caawin kara hubinta saxnaanta turjumaadaha iyagoo dhegeysanaya wareysigaaga isla markaana barbar dhigaya qoraalka la qoray iyo nooca la turjumay. Tan waxaa lagu samayn doonaa oo keliya kulan gaar ah oo cilmi-baaruhu joogo. 

Qoraalka wareysiga iyo faylal kasta oo ay ku jiraan macluumaadkaaga shakhsiyeed waxaa lagu kaydin doonaa meel xogeed ammaan ah oo sir lagu ilaaliyo isla markaana gelitaankeedu xaddidan yahay.

Dhammaan cilmi-baarayaasha iyo xubnaha kooxda cilmi-baaristu waxay u hoggaansamaan shuruudaha Xeerka Guud ee Ilaalinta Xogta (GDPR 2018) iyo Xeerka Ilaalinta Xogta (DPA 2018) ee la xiriira kaydinta, habaynta, maaraynta iyo baabi'inta macluumaadka aad na siiso.

Faahfaahin dheeraad ah oo ku saabsan ogeysiiska asturnaanta ilaalinta xogta ee QMUL ee ka qaybgalayaasha cilmi-baarista waxaad ka heli kartaa http://www.arcs.qmul.ac.uk/media/arcs/policyzone/Privacy-Notice-for-Research-Participants.pdf, kaas oo sidoo kale ku jira jadwalka QMUL ee muddada kaydinta diiwaannada.

Goorma iyo sidee ayaa xogtayda loo baabi'in doonaa?

Marka duubista wareysigaaga qoraal loo beddelo oo la hubiyo, kooxda cilmi-baarista iyo shirkadda qoraal-qoriddu way tirtiri doonaan.
Dhammaan xogta kale ee lagaa ururiyey (qoraalka wareysiga, macluumaadkaaga shakhsiyeed iyo faahfaahinta xiriirkaaga) waxaa si ammaan ah loo kaydin doonaa muddo 5 sano ah ka dib marka daraasaddu dhammaato, iyadoo la raacayo Siyaasadda Qaab-dhismeedka UK ee Cilmi-baarista Caafimaadka iyo Daryeelka Bulshada ee ku saabsan kaydinta diiwaannada. Intaas ka dib waa la tirtiri doonaa.

Sidee ayaa xogtayda loo isticmaali doonaa loona wadaagi doonaa? 

Habraacyadayada kaydinta, habaynta, maaraynta iyo baabi'inta macluumaadka aad na siiso waxay waafaqsan yihiin Xeerka Ilaalinta Xogta iyo Xeerka Guud ee Ilaalinta Xogta. Waxaan rajaynaynaa inaan daabacno natiijooyin aan qofna lagu aqoonsan karin oo ku jira joornaallada tacliimeed, isla markaana aan ku soo bandhigno shirarka iyo kulamada sayniska. Tan waxaa ku jiri kara isticmaalka xigashooyin aan qofna lagu aqoonsan karin oo laga soo qaatay wareysiyada. Laguguma aqoonsan doono warbixin ama daabacaad kasta oo ka soo baxda daraasaddan. Waxaan la wadaagi karnaa macluumaadka lagaa ururiyey daraasaddan si loo taageero cilmi-baaris kale mustaqbalka, waxaana laga yaabaa in qaab aan qofna lagu aqoonsan karin lala wadaago cilmi-baarayaal kale ama hay'adaha sharci-dejinta.  

Waa maxay saldhigga sharci ee aad ku ururinaysaan macluumaadkaan?

Queen Mary University of London waxay u habaysaa xogta shakhsiyeed ujeeddooyin cilmi-baaris iyadoo la raacayo saldhigga sharci ee “hawl danta guud”.

Fadlan akhri ogeysiiska asturnaanta ee Queen Mary ee loogu talagalay ka qaybgalayaasha cilmi-baarista kaas oo ka kooban macluumaad muhiim ah oo ku saabsan xogtaada shakhsiyeed iyo xuquuqdaada arrintan la xiriirta. 
Haddii aad qabto wax su'aalo ah oo la xiriira ilaalinta xogta, fadlan la xiriir Sarkaalka Ilaalinta Xogta ee Queen Mary, Queens’ Building, Mile End Road, London, E1 4NS ama data-protection@qmul.ac.uk ama 020 7882 7596.

Maxaa dhici doona haddii aan rabo inaan ka baxo daraasaddan?

Waxaad ka bixi kartaa daraasadda wakhti kasta ilaa saddex toddobaad ka dib wareysiga adigoon sabab bixin, mana saameyn doonto xuquuqdaada. Markaas waxaan si qarsoodi ah u baabi'in doonnaa dhammaan xogta aan kaa ururinnay. Si aad uga baxdo, fadlan iimeyl u dir: g.hutton@qmul.ac.uk 
Saddex toddobaad ka dib wareysiga, ma awoodi doontid inaad kala noqoto macluumaadka aad nala wadaagtay.
Haddii aad go'aansato inaad ka baxdo daraasaddan, wax saameyn ah kuma yeelan doonto xuquuqdaada ee daryeelka caafimaadka ama baaritaanka naasaha. 

Maxaan sameeyaa haddii aan qabo walaac ku saabsan daraasaddan? 

Haddii aad wax walaac ah ka qabto habka daraasadda loo fuliyey, marka hore fadlan la xiriir cilmi-baaraha mas'uulka ka ah daraasadda, Dr Judith Offman (j.m.offman@qmul.ac.uk) .
Haddii aad qabto cabasho aad dareemayso inaadan kala hadli karin cilmi-baarayaasha, markaa waa inaad la xiriirtaa Fududeeyayaasha Anshaxa Cilmi-baarista. Markaad la xiriirayso Fududeeyayaasha Anshaxa Cilmi-baarista ee research-ethics@qmul.ac.uk, fadlan bixi faahfaahinta cinwaanka daraasadda, sharaxaadda daraasadda iyo lambarka tixraaca QMERC (haddii ay suurtagal tahay), magaca cilmi-baaraha ama cilmi-baarayaasha ku lug leh, iyo faahfaahinta cabashada aad rabto inaad gudbiso.

Yaan la xiriiri karaa haddii aan qabo wax su'aalo ah oo ku saabsan daraasaddan?
Haddii aad jeclaan lahayd inaad si faahfaahsan uga hadasho daraasadda ama aad qabto wax su’aalo ah, fadlan la xiriir mid ka mid ah xubnaha soo socda ee kooxda cilmi-baarista.
Baaraha Guud: Dr Judith Offman, j.m.offman@qmul.ac.uk     
Cilmi Baaraha: Dr Gemma Hutton, g.hutton@qmul.ac.uk ama ka wac 020 7882 3495
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