INTREBARI FRECVENTE

Sondaj la nivelul Regatului Unit care analizeaza impactul cancerului aparut la tineri asupra
bunastarii, calitatii vietii si nevoilor persoanelor diagnosticate si asupra parintilor/ingrijitorilor
si fratilor/surorilor acestora.

Young Lives vs Cancer, Teenage Cancer Trust, Children 's Cancer and Leukaemia Group si
Ellen MacArthur Cancer Trust au lansat acest sondaj impreuna, in colaborare cu Dartington
Service Design Lab.

Intrebarile din cadrul sondajului inregistreaza informatii despre bun&starea, calitatea vietii si
nevoile dvs. actuale. De asemenea, colectam detalii demografice relevante pentru a oferi o
perspectiva asupra grupurilor si comunitatilor afectate de cancer.

Prin intermediul acestui document, scopul nostru este de a ne asigura ca potentialii
participanti inteleg principalele puncte privind participarea la acest studiu si modul de
completare a sondajului.

Obiectivele studiului si modul de abordare au fost revizuite si aprobate de presedintele
Comitetului de etica al Centrului pentru Politici Sociale, Roger Bullock. Procesele folosite in
cadrul studiului in scopul colectarii datelor, precum si stocarii si stergerii datelor cu caracter
personal au fost revizuite de Managerul pentru protectia datelor de la Young Lives vs
Cancer si Mark Burnett (Consilier pentru protectia datelor al Hope & May).

Bazele legale pentru colectarea datelor in scopul sondajului sunt: necesitatea urmaririi
intereselor noastre legitime in sprijinirea studiului, intelegerea si dezvoltarea serviciilor si
furnizarea acestora de céatre Young Lives vs Cancer si partenerii de proiect. Cerinta de a
prelucra date din categorii speciale, atunci cand este cazul, rezultd din necesitatea efectuarii
cercetarii stiintifice sau istorice in interes public. Ne vom baza pe ,prevederile in domeniul
cercetarii” din Regulamentul general privind protectia datelor din Regatul Unit (GDPR din
Regatul Unit) atunci cand folosim date cu caracter personal. Daca aveti intrebari legate de
sondaj, va rugam sa contactati coordonatorul proiectului, Nate Sheach, prin e-mail:
Nathan.sheach@dartington.org.uk.

Care este scopul acestui studiu?

Young Lives vs Cancer si Dartington Service Design Lab lucreaza in parteneriat pentru a
efectua studii in scopul de a intelege mai bine experientele persoanelor afectate de cancer
timp de pana la 10 ani dupa incheierea tratamentului impotriva cancerului.

Respondentii trebuie sa aiba peste 14 ani si sa fie rezidenti in Regatul Unit. Grupurile a
caror parere ne intereseaza in mod deosebit sunt:

1. Persoanele care au fost diagnosticate cu cancer oricand Tnainte de varsta de 25 de
ani si care au primit tratament impotriva cancerului in ultimii 10 ani.

2. Parintii, ingrijitorii sau fratii/surorile unei persoane care a fost diagnosticata cu
cancer inainte de varsta de 25 de ani si care a primit tratament impotriva
cancerului in ultimii 10 ani.

Studiul si propune sa inteleaga impactul pe termen lung al cancerului aparut la tineri asupra
bunastarii, calitatii vietii si nevoilor in randul diferitelor categorii demografice si in diferite



etape dupa diagnostic. Studiul va contribui in viitor la imbunatatirea modului de Tngrijire
pentru tinerii care sufera de cancer.

Practic, ce vaimplica participarea mea la acest studiu?

Studiul necesita completarea sondajului de pe un computer sau dispozitiv mobil, intr-un
mediu Tn care sa aveti intimitate pentru a raspunde la intrebari din diferite domenii.

Sondajul are sase sectiuni: intrebari in scop de triere legate de diagnostic, bunastarea
actuala, calitatea actuala a vietii, nevoile actuale, sprijinul oferit in timpul tratamentului si
intrebari demografice despre dvs.

Aveti optiunea de a selecta varianta ,prefer sa nu raspund” sau de a lasa raspunsuri
necompletate daca unele intrebari va sunt incomode.

Finalizarea sondajului dureaza aproximativ 15 minute. Deoarece sondajul este completat in
mod anonim, nu este necesara autentificarea. Acest lucru inseamna ca este necesar sa
finalizati sondajul intr-o singura sesiune.

Un voucher One4all va fi disponibil ca o compensatie pentru primii 500 de respondenti care
participa la sondaj; informatii despre cum sa aplicati pentru a-I primi sunt disponibile Tn linkul
sondajului.

Care sunt drepturile mele in cazul in care particip?

Este in totalitate decizia dvs. daca doriti sa participati sau nu. Puteti accepta sau refuza
participarea la inceputul sondajului fara nicio problema si fara ca acest lucru sa aiba vreun
impact asupra dvs., asupra persoanelor pe care le cunoasteti sau asupra serviciilor care va
sunt furnizate.

Informatiile despre modul in care va vom prelucra datele cu caracter personal, inclusiv
drepturile dvs. in ceea ce priveste protectia datelor, sunt cuprinse in notificarea noastra
privind confidentialitatea sondajului.

Aveti dreptul sa decideti ce informatii doriti sa divulgati in fiecare sectiune a sondajului dupa
prezentarea unui rezumat al subiectelor sectiunii respective, inclusiv dreptul de a nu
raspunde.

Daca aveti nevoie de sprijin, indrumare sau orice fel de sfat urgent in legatura cu
cancerul de care suferiti sau in cazul in care ingrijiti o persoana care sufera de cancer
- vorbiti direct cu Young Lives vs Cancer:

= Telefon: 0300 303 5220 (de luni pana vineri, intre orele 09.00 si 17.00)

* E-mail: GetSupport@younglivesvscancer.org.uk

= De asemenea, puteti accesa sfaturi online la:
www.younglivesvscancer.org.uk/contact-us/

Cum vor fi colectate, partajate sau utilizate ,,datele” sau informatiile mele personale?

Datele sondajului vor fi colectate utilizAnd o platforma online numita Qualtrics. Datele sunt
colectate si stocate in conformitate cu politica GDPR si vor fi accesibile numai echipei de
cercetare de la Dartington Service Design Lab si personalului de cercetare de la Young
Lives vs Cancer, care au un acord de partajare a datelor.



Datele stocate si analizate in scopul studiului vor fi apoi utilizate pentru a genera un raport
public, precum si rapoarte pentru organizatiile de caritate care sprijina copiii si tinerii care
sufera de cancer, pentru a le ajuta sa-si imbunatateasca serviciile si sé determine strategia
viitoare.

Care va fi scopul prelucrarii datelor/informatiilor mele?

= Scopul este recrutarea persoanelor care sa participe la studiu.

= Administrarea sondajului.

= Colectarea informatiilor de la participanti in conformitate cu obiectivele si metodele de
cercetare.

Va multumim ca luati in considerare participarea la acest proiect, apreciem timpul si efortul
dvs. de a raspunde, precum si informatiile pe care le puteti oferi.

Deoarece ne propunem sa contactam o gama larga de persoane afectate de cancer pe tot
teritoriul Marii Britanii, am fi recunoscatori daca ati putea impartasi sondajul cu alte persoane
care ar putea sa se incadreze in criteriile de recrutare. Acestea pot fi alte persoane din
propria gospodarie sau din cadrul unei comunitati sau retele mai largi din care faceti deja
parte.

Daca alegeti sa participati la studiu, va rugam sa accesati sondajul utilizand linkul de mai
jos:

= bit.ly/cancer-needs-survey
= Acest link va fi disponibil incepand cu 20 septembrie 2023. Datele din sondaj vor fi
pastrate timp de sase ani dupa incheierea sondajului.



bit.ly/cancer-needs-survey

