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Introducere

Speram ca acest document va va ajuta sa intelegeti de
ce acordul dat de dvs. pentru donarea mostrelor dvs.
dvs, si de ce datele medicale si genomice sunt atat de
importante pentru dvs, familia dvs, si pentru generatiile
urmatoare. Cu cat iau parte mai multe persoane, cu atat
mai mult ne vom imbunatati sanatatea.

Veti fi intrebat(3) daca doriti sa va donati
mostra (sange/salivd/tesut, etc), secventa
genomica si date despre starea dvs. de
sanatate pentru studiul de cercetare.
Daca sunteti de acord, mostrele dvs

vor fi depozitate in siguranta, iar datele
vor fi adaugate Bibliotecii Nationale a
Studiului de cercetare genomic. Aceasta
este o baza nationala securizata de date
genomice si medicale controlata de
Genomics Anglia.

Cercetatori avizati pot folosi mostrele si
datele intr-o forma in care nu va identifica
pentru studiul bolilor si cauta tratamente
noi. Studiul cercetatorilor ar putea sa va
ajute si pe dvs si altii in viitor.

De ce eu?

unei rude, vi s-a oferit un tip de testare
genomica prin Serviciul Medicinii
Genomice al Sistemului National

de Sanatate (NHS) care presupune
secventierea tuturor genomilor. Acest
lucru inseamna ca fiecare litera din 3
miliarde de litere din genele dvs vor

fi ‘citite’ pentru a crea secventa dvs.
genetica unicé. In mod similar cu folosirea
sa pentru ingrijirea dvs. clinica, datele din
secventa dvs. genomica este si ea folosita
in scopuri de cercetare. Mai jos veti gasi
raspunsuri la multe intrebari care s-ar
putea sa va ajute sa luati o decizie daca sa
donati datele sau nu.

Informatia in legatura cu
ingrijirea dvs medicala poate fi
gasita aici:
https://www.nhs.uk/
conditions/genetic-and-
genomic-testing/
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Ce inseamna a contribui la
Bibliotecii Studiului de cercetare a
tuturor genelor unei persoane?

(]

Implicarea va poate da ocazia de

a gasi raspunsuri care pot duce

la diagnosticari, acces la diferite
tratamente, sau ocazia de a participa
la studii clinice

Implicarea poate ajuta persoane care
sufera de afectiuni similare celor de
care suferiti dvs., pe langa ajutarea
unor persoane care sufera de o
varietate de alte afectiuni

Ar putea ihsemna obtinerea unor
raspunsuri pentru dvs. sau alte
persoane acum sau pe viitor

Veti face parte dintr-o noua abordare
de la nivel national lucrand cu
Serviciul National de Sanatate (NHS)
pentru a reuni date medicale pentru
a ajuta pacientii sa beneficieze de o
ingrijire mai buna

Obtinerea celui mai bun diagnostic
pentru dvs. presupune compararea
datelor dvs. cu cele apartindnd unor
mii de alte persoane. Cu cat numarul
celor care isi doneaza datele este
mai mare, cu atat vor creste sansele
dvs. sa obtineti un diagnostic precis.

Informatii importante descoperite
din acest studiu sunt folosite de
Sistemul National de Sanatate in
realizarea unor teste genomice mai
precise pentru toti.

J
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Ce este Biblioteca Studiului de
cercetare a tuturor genelor unei
persoane?

Biblioteca Studiului de cercetare a
tuturor genelor unei persoane este
O sursa comprehensiva care da voie
cercetatorilor sa acceseze mostre,
date genomice, si alte date de
sanatate asociate cu acestea

Biblioteca Studiului de cercetare a
tuturor genelor unei persoane este

un parteneriat intre Sistemul National
de Sanatate al Angliei si al Sistemului
National de S&nitate de Imbuné&tétire
si Genomics Anglia. Oferta de
participare la studiul de cercetare este
o parte integrala din ingrijirea dvs.
medicala

Genomics Anglia este o companie
infiintata si detinuta de Departamentul
de Sanatate si Asistenta Sociala.
(Informatii suplimentare despre
Genomics Anglia pot fi consultate la
adresa:http://www.genomicsengland.
co.uk/privacy-policy/) Insarcinata
initial cu secventierea a 100.000 de
genomuri de la pacienti NHS cu boli
rare sau cancer, Genomics Anglia a
sprijinit Sistemul National de Sanatate
si cel de Imbunatatire pentru a
implementa genomuri din sistemul
sanatatii pentru pacientii din Anglia

Informatiile dvs. individuale sunt
importante pentru propria dvs.
sanatate, dar cercetatorii care
folosesc Biblioteca Studiului de
Cercetare National pot invata mai
multe lucruri despre starea sanatatii
tuturor uitdandu-se dupa modele in
datele a mii de pacienti

Capacitatea de a compara toate
datele pacientilor intr-un singur

loc ofera cercetatorilor ocazia de a
intelege mai bine bolile si dezvolta noi
tratamente care pot duce la stabilirea
unor noi diagnostice



Cum sa faceti parte

Este decizia dvs daca sa faceti parte sau nu din Biblioteca
Nationala de Studiu al Cercetarii tuturor genelor unei ‘
persoane. Daca raspunsul dvs. este ,nu’, acest lucru nu va
afecta ingrijirea oferita de Sistemul National de Sanatate si

veti putea face in continuare testul genetic. ‘

Ce se intampla daca aleg sa iau
parte?

«  Va trebui sa semnati un formular;
formularul are doua intrebari simple
si trebuie sa fiti de acord cu ambele

»  Daca sunteti de acord, Sistemul
National de Sanatate (NHS) Anglia si
cel de Ingrijire (NHS Improvement),
in numele Trust-urilor care va ofera
testul genomic ii va oferi ocazia
Genomics Anglia sa acceseze datele
dvs personale pentru a le include
in Biblioteca Nationala de Studiu
al Cercetarii tuturor genelor unei
persoane. (consultati https://www.
england.nhs.uk/contact-us/privacy-
notice/)

»  Genomics Anglia va adauga apoi
testul clinic si datele de sanatate la
datele a sute de mii de alti pacienti
in Biblioteca Nationala a Studiului
Genomic

« Inainte de a oferi acces cercetétorilor,

Genomics Anglia ‘dezidentifica’
datele dvs. Acest lucru inseamna a
eliminarea a oricarui lucru care poate
sa va identifice pe dvs. personal (ca
de exemplu nume, data nasterii,

cod NHS si alte detalii de natura
personal3)

Genomics Anglia procedeaza

astfel incat toate persoanele care
doresc sa foloseasca datele dvs. sa
primeasca aprobarea de a face acest
lucru. Fiecare studiu unic pe care
cercetatorii doresc sa il faca trebuie
sa fie aprobat mai intai de comisia
Genomics Anglia care include
pacienti ale caror date sunt si ele

in Biblioteca Nationala a Studiului
Cercetarii Genomice.

Raspunsul dvs. afirmativ dat
Bibliotecii Nationale a Studiului
Cercetarii Genomice nu va afecteaza
implicarea in orice alte proiecte de
studiu de cercetare si s-ar putea sa
vi se ofere alte ocazii de a lua parte
la studii de cercetare de catre echipa
dvs. clinica

Nu trebuie sa luati imediat decizia
de a participa, puteti decide sa faceti
acest lucru in orice moment pe viitor
vorbind cu unul dintre specialistii de
sanatate
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Voi fi contactat(a) in viitor?

Este posibil ca echipa dvs. clinica
(sau ocazional Genomics Anglia) sa
va contacteze la anumite intervale
de timp pentru a va oferi mai multe
informatii:

o Daca s-a gasit un lucru care ar
putea prezenta importanta pentru
sanatatea dvs. sau aceea a familiei
dvs.

o Daca exista ocazia de a va implica
intr-o parte specifica a studiului
de cercetare, sau daca sunteti
eligibil(d) pentru un studiu clinic

B S-ar putea sa fiti contactat(d)
pentru studii de cercetare
suplimentare sau teste care au
legatura cu testul initial, sau
despre alte informatii diferite
care prezinta interes pentru
cercetatori

o Daca avem noutati de natura
generala despre Biblioteca
Nationala de Studiu de Cercetare
Genomic

Daca sunt necesare mostre
suplimentare sau diferite pentru un
proiect aprobat de cercetare, echipa
dvs. clinica sau Genomics Anglia ar
putea sa va contacteze

Procesele privind intrarea din nou

in contact cu dvs. vor fi gestionate
de Genomics Anglia impreuna cu

Sistemul National de Sanatate

Nu veti fi contactat(a) niciodata in
scopuri de promovare comerciala

Din pacate, nu va fi posibil sa va
putem anunta cand datele dvs au fost
accesate. Acest lucru este pentru ca
exista zeci de milioane de bucati de
date diferite in Biblioteca si nu este
posibil sa informam persoanele de
fiecare data cand au fost folosite o
mica parte din datele lor
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Totusi, puteti vedea ce tip de
studiu de cercetare este facut in
Biblioteca Nationala de Studiu de
Cercetare Genomic aici: www.
genomicsengland.co.uk/ about-
gecip/research

Din punctul nostru de vedere, este
foarte important ca camenii sa vada
ce s-a realizat multumita donatiei

cu datele lor. Informatii actualizate
despre noi cercetari sunt disponibile
pe site-ul Genomics Anglia pentru ca
dvs sa cititi sau sa impartasiti

Ce se intampla cu mostra(mostrele)
mea/mele?

ADN-ul este extras din mostra dvs si
este secventiat ulterior

Secventierea este folosita de Sistemul
National de Sanatate pentru realizarea
unui test genomic

Mostra reald de ADN ramane la NHS

Un cod digital reprezentand secventa
dvs este pusa in Biblioteca Nationala
de Studiu de Cercetare Genomic si
aceasta este cea pe care cercetatorii
pot sa o foloseasca

Uneori, intreaga dvs. mostra va fi
folosita in momentul in care ADN-ul
este secventiat. Uneori, ramane o
oarecare cantitate de material. Daca
este cazul, va fi depozitat in conditii
de siguranta si poate fi folosit pentru
ingrijirea dvs sau ocazional in scopuri
de cercetare

Genomics Anglia va accesa tesutul in
surplus (sau alte) mostre depozitate
in Sistemul National de Sanatate in
scopuri de cercetare in acele situatii
in care asistenta dvs. nu va avea de

suferit



Datele

Desi datele dvs. personale sunt foarte
importante, cercetatorii nu manifesta de
regula vreun interes fata de datele persoanei.
Pentru ei conteaza felul in care datele a mii,
sau chiar a sute de mii de pacienti pot fi

comparate.

Pentru pastrarea confidentialitatii, acele
informatii care v-ar putea identifica sunt
eliminate din baza de date a sanatatii si a
datelor.

In unele cazuri, (de exemplu in cazul
unei boli foarte rare) este posibil sa se
faca legatura unor tipuri de date diferite,
ca de exemplu categoria de varsta, data
diagnosticului, numele bolii rare, etc.

Acest lucru ar putea viza o singura
persoana. Genomics Anglia monitorizeaza
accesul la date si comportamentul
adoptat de cercetatori pentru a se asigura
ca acesta nu este incalcat.
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Ce date se pot folosi in Biblioteca
Studiului de cercetare a tuturor
genelor unei persoane?

»  Genomics Anglia protejeaza
permanent datele dvs. si controleaza
persoanele care au acces la ele

»  Biblioteca Nationala de Studiu
si Cercetare Genomic permite
cercetatorilor sa foloseasca
informatiile dezidentificate:

o Datele testului dvs. clinic

o  Copii electronice al tuturor
dosarelor dvs. din cadrul
Sistemului National de Sanatate,
de la medicul de familie si alte
organizatii (ca de exemplu NHS
Digital si Departamentul de
Sanatate Publica al Angliei)

o Incluzand - informatii referitoare
la orice boala sau spitalizari

o informatii despre care dvs. ati
putea sa considerati ca nu au
vreo legatura cu diagnosticul pus
dvs sau familiei dvs

o  Copii ale inregistrarii clinice
sau de spital, notite medicale,
asistenta sociala si registrele

o locale si nationale cu bolile

o Imagini relevante ale registrelor
Sistemului National al Sanatatii
(NHS), ca de exemplu scanari
RMN, radiografii sau fotografii
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Genomics Anglia lucreaza mereu la
identificarea unor surse noi de date
medicale pentru a include acele
lucruri care sunt importante pentru
cercetari

Registrele dvs initiale rdman in cadrul
Sistemului National de Sanatate

Acolo unde acest posibil si potrivit,
Genomics Anglia va incerca sa caute
sa obtina si sa puna la dispozitie
datele altor studii de cercetare astfel
incat datele dvs sa fie comparate cu
datele mai multor persoane

Inregistrarile dvs. vor fi actualizate

in mod constant de-a lungul vietii,
cat timp ne veti permite acest lucru.
Acestea includ informatii adaugate
dupa moartea dvs., cu exceptia
situatiei in care le-ati retras chiar dvs.
din Biblioteca

o
l Ce trebuie sa stiti

"De ce aveti nevoie de
date pe tot parcursul
vietii?"

Dorim sa aflam ce se intampla cu
dvs apoi (referitor la sanatate). De
exemplu, daca ati suferit de o boala
grava - v-ati insanatosit

sau nu? Daca unii oameni care au
trecut prin acea boala, dar s-au
insanatosit mai repede, ar putea

exista unele indicii in genomul lor
care sa ne spuna motivul.

Acest lucru ar putea permite
dezvoltarea unor tratamente sau
diagnostice mai bune pentru alte
persoane.




Cine are acces la date?

. Cei care au acces la Biblioteca
Nationala de Studiu de Cercetare
Genomica vor fi cercetatorii care
incearca sa inteleaga mai bine bolile si
modul in care sa le trateze

»  Cercetatorii pot fi din toate colturile
lumii, reunirea tuturor datelor le de
la nivel international si cercetarilor
ofera cea mai buna sansa unor noi
descoperiri

»  Cercetatorii avizati pot lucra pentru
organizatii non-profit, ca de exemplu
organizatii caritabile din domeniul
cercetarii, universitati

*  sau spitale, si companii (comerciale)
pentru profit precum cele de
medicamente sau din domeniul
tehnologiei. Ei vor avea acces la
datele dezdentificate si genomice ale
dvs in Biblioteca Nationala de Studiu
de Cercetare daca aplica si sunt
aprobati de Genomics Anglia

«  Sistemul National de Sanatate (NHS)
nu dezvolta sau nu testeaza de regula
medicamente, lucreaza in schimb in
parteneriat cu companiile comerciale
pentru a face astfel lucru astfel incat
pacientii sa beneficieze cat mai
curand posibil de pe urma acestor
descoperiri

* Informatii despre grupuri de
cercetare, proiecte si companii cu
care lucreaza Genomics Anglia pot fi
consultate pe site-ul de web: http://
www.genomicsengland.co.uk/ about-
gecip/research/

»  Biblioteca Nationala de Studiu de
Cercetare Genomic reuneste o
multime de date provenite din diferite
surse, astfel incat Genomics Anglia
sa aiba disponibile datele dvs. din
Sistemul National de Sanatate daca au

nevoie pentru ingrijirea dvs

La ce vor fi folosite aceste date?

e Cercetarile trebuie sa fie in
conformitate cu intrebuintari
acceptabile asa cum se detaliaza
in Comitetul de etica al cercetarii
(https://www.hra.nhs.uk/) Protocolul
aprobat (https://www.

»  genomicsengland.co.uk/national-
genomic-research-library/)

e Pentru a gasi noi tratamente si
posibile vindecari pentru o gama vasta
de afectiuni

«  Cercetatorii ar putea folosi datele
din Biblioteca Nationala de Studiu
de Cercetare pentru a incerca sa
gdseasca moduri noi, mai rapide de a
analiza cantitati vaste de date

«  Cercetatorii ar putea publica
rezultatele cercetarilor lor in jurnale
de stiinta.

e Ar putea prezenta rezultatele lor
la intruniri in scop stiintific. Este
important ca oamenii de stiinta si
medicii sa impartaseasca rezultatele
lor pentru a ajuta cercetarea in a
avansa cat mai repede posibil.

«  Dvs. nu veti fi identificat(a) cand ei vor
face lucrul acesta

+  Medicamente si teste de diagnosticare
noi vor fi create de Sistemul National
de Sanatate, universitati si companii
din intreaga lume folosind aceste
date

»  Cercetatorii vor putea gasi
oportunitati pentru dvs, si altii ca
dvs, lua parte la teste clinice sau alte
proiecte de cercetare relevante

V14



La ce NU vor fi folosite aceste date?

Genomics Anglia nu va da acces
la niciuna din date in scopuri de
asigurare

Genomics Anglia nu va permite
accesul la niciuna din date in scopuri
de promovare

Nicio cercetare speculativa a
Bibliotecii Nationale de Studiu

de Cercetare nu va fi permisa de
vreo persoana. Departamentul de
Sanatate si Asistenta Sociala a

primit confirmare de la Ministerul de
Interne si de la Asociatia Ofiterilor
sef de politie ca ei nu vor cauta sa
acceseze datele din cadrul Genomics
Anglia fara a prezenta o hotarare
judecatoreasca

Pentru mai multe detalii cu privire
la intrebuintarile inacceptabile,
consultati lista in detaliu in
Protocolul aprobat al Comitetului
de etica in cercetare (https://www.
genomicsengland.co.uk/national-
genomic- research-library/)
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Cum sunt depozitate aceste date?

Toate datele pacientilor sunt
depozitate in facilitati sigure din Marea
Britanie

Cu exceptia situatiilor foarte rare,
toate datele raman intr-un mediu
securizat, monitorizat unde poate fi
analizat de citre cercetatori: In acest
mod, Genomics Anglia considera
Biblioteca Nationala de Studiu de
Cercetare a fi o biblioteca unde se
citeste - nu una in care se imprumuta

In situatii rare unde este un posibil
beneficiu clar pentru pacienti, o
copie a datelor cerute poate fi pusa

la dispozitia cercetatorilor avizati
pentru a studia. Orice cerere va fi
verificata de un numar de comitete
(https:// www.genomicsengland.
co.uk/ understanding-genomics/
data/current-research/), iar copia va fi
distrusa dupa finalizarea cercetarii

Daca doriti informatii despre modul in
care Genomics Anglia va proceseaza
datele, consultati-le aici: https://www.
genomicsengland.co.uk/privacy-
policy/

In unele cazuri, ar fi posibil ca
Genomics Anglia sa furnizeze datele
pe care le detine despre dvs. Pentru
mai multe informatii, consultati:
https://www. genomicsengland.
co.uk/privacy- policy/



Cat de bine sunt protejate aceste
date?

Genomics Anglia verifica in
permanenta cele mai bune si noi
practici in materie de depozitare in
conditii de siguranta

Securitatea datelor este cea mai
importanta preocupare a Genomics
Anglia. Foloseste instrumente si
tehnici standard in domeniu pentru a
impiedica accesul neautorizat si preia
in mod regulat teste pentru masuri de
securitate

Biblioteca Nationala de Studiu de
Cercetare trebuie sa indeplineasca
standardele legii pentru a proteja
datele dvs

Toate cererile cercetatorilor de
accesare a datelor dvs. sunt verificate
in doua stagii de un comitet: acest
proces 'strans’ protejeaza securitatea
si integritatea datelor

Aceleasi procese de aprobare sunt
implementate pentru toti cercetatorii:

o  Aplicatiile cercetatorilor sunt
verificate de un Comitet
independent de verificare
a accesului (https://www.
genomicsengland.co.uk/about-
genomics-england/the-board/
access-review-committee/);
acest lucru este supravegheat
de Genomics Anglia si Sistemul
National de Sanatate al Angliei
(NHS England) si Sistemului de
Ingrijire (NHS Improvement). Aici
intra pacientii care au genomii lor
proprii si datele personale in setul
de date

o ldentitatea cercetatorilor trebuie
sa fie verificata si confirmata

o Organizatia cercetatorilor trebuie
sa semneze documentatie legala

o Numai atunci cand cercetatorii
sunt avizati, li se va acorda acces
securizat la Biblioteca Nationala
de Studiu de Cercetare

o Intreaga activitate de cercetare
este monitorizata de Genomics
Anglia

o Pastrarea confidentialitatii datelor
dvs. si protectia datelor dvs.
personale sunt foarte importante
pentru Genomics Anglia. Orice
cercetator care incerca sa
re-identifice datele dvs. (adica
identificandu-va pe dvs) are
foarte mari sanse sa fie gasit.

o  Sanctiunile sunt in vigoare pentru
orice organizatie sau persoana
care incalca sau incearca sa
incalce confidentialitatea dvs.

o Sanctiunile includ: Indepartarea
de la acces incluzand accesul
organizatiei la care individul
lucreaza), raportand activitatea
infractionala catre Biroul de
Informare al Comisarului (ICO)
care poate determina amenzi
importante sau chiar detentie

Desigur, chiar si cu cea mai buna
securizare a datelor, accesul
neautorizat sau ‘hacking’-ul vor fi
mereu posibile, asa cum s-a intamplat
la anumite intervale de timp pentru
date precum detaliile cardului de
credit si conturile de email
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Adoptarea
deciziei
pentru alte
persoane

Ce se intampla daca copilul meu
este testat?

In calitate de parinte sau tutore, va
trebui sa decideti in numele copilului
dvs. daca doriti ca acestia sa ia parte
la Biblioteca Nationala de Studiu de
Cercetare

Daca nu doriti acest lucru, ei nu vor
fi inclusi

Cel putin o persoana cu
responsabilitate parentala trebuie
sa completeze formularul de
‘inregistrare a deciziei’

Acolo unde acest lucru este adecvat,
copilul dvs. poate fi implicat in
adoptarea deciziei de participare
completand un formular pentru copii
tineri de a-si da consimtamantul
care poate fi pus la dispozitie de o
persoana din echipa medicala



Ce se intampla daca sunt
rugat(3) si iau decizia in numele
altcuiva?

CONSULTANTI

Daca ati fost rugat(a) sa fiti
‘Consultant’, acest lucru inseamna
ca luati decizii pentru o persoana
despre care se considera ca nu are
capacitatea de a hotari pentru ea
insasi

Ar trebui sa considerati care sunt
opiniile si interesele lor si sa lasati
deoparte opiniile personale despre
participarea la cercetari

O persoana din echipa medicala va
va ruga sa completati un formular
pentru consultant; acest document
va furnizeaza mai multe informatii
despre responsabilitatile pe care le
presupune rolul

RUDE DECEDATE

Uneori, o persoana din echipa
medicald va poate ruga sa ii dati
permisiunea de a colecta o mostra a
unei rude la scurt timp de la decesul
acesteia. Acest lucru va poate ajuta
sa intelegeti mai multe lucruri despre
afectiunile medicale ale rudei, in
beneficiul altor membri de familie,
sau alti pacienti care sufera de aceeasi
afectiune

Se poate sa fiti rugat(a) sa decideti
daca datele unei rude decedate pot
fi incluse in Biblioteca Nationala de
Studiu de Cercetare
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Retragere

Datele dvs pot ajuta cercetatorii
multi ani - sau atata timp cat
doriti sa luati parte.

Daca totusi va razganditi si doriti sa
va retrageti din Biblioteca Nationala
de Studiu de Cercetare, sunteti
liber(a) sa o faceti in orice moment.
Nu trebuie sa indicati un motiv in
acest sens. Acest lucru se aplica daca
sunteti parinte si doriti sa retrageti
un copil, sau un consultant si doriti
sa retrageti in numele unei alte
persoane.

Va fi necesar formular de retragere
pentru inregistrarea acestei decizii.
Formularul poate fi solicitat de la
specialistii medicali sau poate fi descarcat
de pe site-ul Genomics Anglia: https://
www. genomicsengland.co.uk/taking-
part patient-information-sheets- and-
consent-forms/.
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Sunt doua optiuni pe care sa le luati

in calcul in momentul in care va

retrageti din Biblioteca Nationala de

Studiu de Cercetare:

1.

Retragere partiala

Aceasta optiune este pentru situatii in
care sunteti de acord ca datele dvs sa
fie folosite in continuare in scopuri de

cercetare, dar nu mai doriti sa mai
intrati in contact

Genomics Anglia va actualiza
registrele pentru a se asigura ca nu
mai doriti sa fiti contactat(a)

Genomics Anglia va continua sa

actualizeze si sa stocheze informatii
din registrele medicale si alte registre

in vederea folosirii lor in cercetari
aprobate

Retragere completa

Aceasta optiune este pentru situatii in
care sunteti de acord ca datele dvs sa
fie folosite in continuare in scopuri de
cercetare, dar nu mai doriti sa intrati
in contact

Genomics Anglia nu va:

o

(0]

contacta direct

va continua sa actualizeze si sa
stocheze informatii din registrele
medicale si alte registre

permite accesul noilor cercetari la
informatiile detinute despre dvs.

folosi informatiile dvs. in alte
scopuri decat audit

Genomics Anglia nu va:

o}

elimina datele din cercetari care
sunt in curs de desfasurare sau
s-au facut deja; sau

elimina toate registrele referitoare
la dvs din bazele de date

Este necesara o fisa a auditului
pentru a confirma ca ati facut
candva parte din Biblioteca
Nationala de Studiu de Cercetare
si apoi v-ati retras; aceste
informatii includ prenumele,
numele dvs. de familie, data
nasterii, adresa si detaliile de
contact
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Link-uri utile

» Resursele suplimentare pot avea rol informativ si/ sau de spijin:
https://www.nhs.uk/conditions/genetics/
https://www.geneticalliance.org.uk
https://www.macmillan.org.uk

https://www.genomicsengland.co.uk/nhs-gms/ research-
information/

O O O O

o Consultati urmatoarele resurse pentru mai multe informatii:

o https://www.genomicseducation.hee.nhs.uk/news/new-guide-
for-clinicians-feeding-back-genomic-results/

» Genomics Anglia

o https://www.genomicsengland.co.uk/understanding-genomics/
data/fags/

o https://www.youtube.com/channel/UCFVzGilYp-nRxsOTjjNUgOg
e Asigurare si teste genetice:

o https://www.abi.org.uk/globalassets/files/publications/public/
genetics/code-on-genetic-testing-and-insurance_embargoed.pdf

o https://www.gov.uk/government/publications/code-on-genetic-
testing-and-insurance-consumer-guide

« Intelegerea datelor pacientilor
o http://understandingpatientdata.org.uk/case-studies
e Modul in care datele dvs. sunt ingrijite in NHS

o https://digital.nhs.uk/about-nhs-digital/our-work/ keeping-
patient-data-safe/how-we-look-after-your- health-and-care-
information

intrebari despre BNSC?
Pentru mai multe informatii, va rog sa ne contactati prin email sau
apeland numarul de telefon:

Email: ge-servicedesk@genomicsengland.co.uk
Tel: 0808 2819 535

Genomics England Limited
Dawson Hall

Charterhouse Square
London EC1M 6BQ
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