ARSE ETUDE

Informacje dla uczestnikdw badania ARISE

,Czynniki zwigzane z opiekq zdrowotnq zwiqzane z utrzymywaniem sie i pogarszaniem objawow u 0séb z lub
zagrozonymi uporczywymi objawami somatycznymi: Badanie ogdlnoeuropejskie“(ARISE)

Szanowny pracowniku stuzby zdrowia,
Chcielibysmy zaprosi¢ Pana/Panig do wziecia udziatu w badaniu ARISE. Niniejsze informacje majg na celu pomdc Panu/Pani

zrozumie¢ cel prowadzenia badania i z czym bedzie sie ono wigzato dla Pana/Pani.

Jaki jest cel badania ARISE?

Badanie ARISE ma na celu poprawe opieki nad osobami cierpigcymi na uporczywe objawy somatyczne na przestrzeni réznych
panstw europejskich, poprzez zrozumienie organizacji systemdéw opieki zdrowotnej oraz doswiadczen pacjentéw zwigzanych z tg
opieka. Celem jest mapowanie opieki zdrowotnej w czterech reprezentatywnych krajach (Polska, Niemcy, Holandia i Wtochy),
ktore reprezentujg rézne regiony Europy, w celu zidentyfikowania najlepszych praktyk, luk i mozliwosci poprawy. Dzieki lepszemu
zrozumieniu obecnego stanu opieki zdrowotnej nad osobami cierpigcymi na uporczywe objawy somatyczne w tych krajach, mamy
nadzieje opracowac oparte na dowodach naukowych wytyczne i interwencje, ktére pomogg w ulepszeniu opieki nad takimi
pacjentami w catej Europie. W celu zapewnienia reprezentatywnosci préby dla réznych regionéw Europy, rekrutacja do badania
odbedzie sie w tych czterech krajach w oparciu o wspotprace w ramach projektu ETUDE.

Na czym bedzie polegat méj udziat?

Do udziatu w badaniu ARISE, zapraszamy specjalistow zajmujgcych sie pacjentami z uporczywymi objawami somatycznymi w
Polsce. Badanie polega na udzieleniu odpowiedzi na pytania dotyczace Pana/i doswiadczen w leczeniu pacjentéw z uporczywymi
objawami somatycznymi oraz ustug zdrowotnych oferowanych w Polsce. Wypetnienie kwestionariusza powinno zajg¢ okoto 15
minut, ale nie wiecej niz 25 minut. Nie ma dobrych ani ztych odpowiedzi, wiec prosimy o szczeros¢ przy wypetnianiu
kwestionariusza.

Do badania ARISE rekrutujemy uczestnikdw z Polski i trzech innych krajéw. Do udziatu w badaniu chcemy zaprosi¢ 30 pracownikéw
stuzby zdrowia, w tym lekarzy, pielegniarki i wyspecjalizowanych terapeutéw, zajmujgcych sie opiekg nad uporczywymi objawami
somatycznymi w kazdym z tych krajéw. Pana/i udziat jest dla nas bardzo wazny, poniewaz pozwala nam uzyskaé obraz opieki
zdrowotnej nad osobami z uporczywymi objawami somatycznymi w Polsce, co jest niezbedne do okreslenia obszarow
wymagajacych poprawy w zakresie opieki nad osobami z uporczywymi objawami somatycznymi.

Co sie stanie z moimi danymi?

Zapewniamy, ze Pani/Pana dane osobowe bedg traktowane jako $cisle poufne zgodnie z polskim rozporzadzeniem o ochronie
danych osobowych (RODO). W ramach ankiety online ARISE nie sg zbierane zadne dane osobowe, takie jak nazwisko, adres, data
urodzenia czy adres IP, ktére pozwolityby na wyciggniecie jakichkolwiek wnioskdw na temat Pani/Pana tozsamosci. Oznacza to, ze
Pani/Pana dane sg catkowicie anonimowe.

Ocena danych przeprowadzana jest wytgcznie przez pracownikow projektu ETUDE. Zespdt badawczy ARISE bedzie przechowywat
anonimowe dane 10 lat po zakonczeniu badania. Publikacja wynikow badan ARISE nie bedzie zawierata zadnych informacji, ktére
mogtyby Pana/Panig zidentyfikowac (bardziej szczegétowe informacje znajdujg sie w niebieskiej ramce ponizej). Ponadto
anonimowe dane z badania ARISE zostang opublikowane jako otwarte dane, aby wyniki badania ARISE byty dostepne i zrozumiate
dla badaczy na catym $wiecie. Wyrazajac zgode na to badanie, potwierdza Pan/Pani, ze rozumie, iz anonimowe dane z badania
moga by¢ udostepniane innym osobom bez zadnych danych osobowych, ktére mogtyby Pana/Panig zidentyfikowac.

Co stanie sie z moimi danymi, jesli nie bede chciat/a dtuzej uczestniczyé w badaniu?

Moze Pan/Pani wycofac sie z badania ARISE w dowolnym momencie bez wyjasnien, strat lub konsekwencji. Tylko wypetnione
kwestionariusze beda czescig analiz danych. Jedli nie wypetni Pan/Pani kwestionariusza, Pana/Pani odpowiedzi zostang
automatycznie usuniete.


https://etude-itn.eu/

Jakie s3 mozliwe zagrozenia i korzysci z udziatu w badaniu ARISE?

Nie ma zadnego przewidywalnego ryzyka/niekorzysci zwigzanych z udziatem w tym badaniu. Biorgc udziat w badaniu, przyczyni
sie Pan/Pani do lepszego zrozumienia obecnego stanu europejskich systeméw opieki zdrowotnej w odniesieniu do leczenia
uporczywych objawéw somatycznych. Z Pani/Pana pomocga zamierzamy opracowac oparte na dowodach naukowych europejskie
wytyczne dotyczace postepowania z pacjentami z uporczywymi objawami somatycznymi. Mamy nadzieje, ze takie wytyczne beda
pomocne w podejmowaniu przez swiadczeniodawcow i pacjentéw decyzji dotyczacych wiasciwej opieki i postepowania. A w
dtuzszej perspektywie poprawia opieke nad chorymi.

Z kim moge sie skontaktowad, jezeli mam pytania?
W przypadku jakichkolwiek pytan lub watpliwosci dotyczacych tego badania lub praw przystugujacych Pani/Panu jako uczestnikowi
badania, moze Pani/Pan skontaktowaé sie z zespotem badawczym za posrednictwem nastepujgcego adresu e-mail: etude-

arise@uke.de.

Pana pytania zostang przekazane do prof. Joanny Rymaszewskiej z Uniwersytetu Medycznego im. Piastéw Slgskich we Wroctawiu.

Bardzo dziekujemy za wsparcie
MSc Aleksandra Kustra-Mulder, Prof. Dr. Bernd Lowe, Dr. Angelika Weigel

Informacja o ochronie danych osobowych w przypadku tego badania

Przetwarzanie danych odbywa sie przez University Medical Center Hamburg-Eppendorf (UKE), korporacje publiczng, Martinistr. 52, 20246 Hamburg.
Prof. B. Lowe i dr A Weigel, Department of Psychosomatic Medicine and Psychotherapy, sg odpowiedzialni za wykorzystanie i przetwarzanie zebranych
danych w kwestionariuszu online. Badanie jest wypetniane poprzez kwestionariusz internetowy stworzony za pomocg Voxco, we wspotpracy z
instytutem rynku badawczego USUMA GmbH, Berliner Allee 96, 13088 Berlin.

Kwestionariusz zawiera pytania dotyczace ptci, wieku, oraz zawodu. Nie beda jednak zbierane zadne osobiste dane identyfikacyjne, takie jak nazwisko,
imie, adresy, data urodzenia i podobne. Udziat w badaniu jest dobrowolny. Przed rozpoczeciem badania zapytamy, czy wyraza Pan/Pani zgode na
udostepnienie swoich odpowiedzi do analizy badan.

Informacje podane w ankiecie internetowej ("dane badawcze") zostang wykorzystane przez pracownikow projektu ETUDE do badan naukowych. Dane
badawcze sg anonimowe, aby nie mozna byto wyciggnaé zadnych wnioskéw na temat Pana/Pani tozsamosci, i zostang wykorzystane do wszelkich
wynikajgcych z nich publikacji. Inni badacze mogg w przysztosci poprosi¢ o dostep do anonimowych danych. Ich dostep bedzie wymagat zgody zespotu
badawczego ARISE.

Ponadto dane te beda przechowywane na chronionym hastem serwerze w University Medical Center Hamburg-Eppendorf i USUMA GmbH. Podstawa
prawng przetwarzania danych badawczych jest Art. 6 ust 1 lit. a. RODO.

Gtéwnymi odbiorcami zebranych danych sg osoby wymienione powyzej. Osoby odpowiedzialne zastrzegaja sobie jednak prawo do zaangazowania
innych pracownikéw naukowych projektu ETUDE do oceny danych badawczych, jesli zajdzie taka potrzeba. Wyniki badan i dane beda przechowywane
w UKE przez 10 lat po zakoniczeniu projektu jako dowdd dobrej praktyki naukowej i archiwizowane w centrum danych badawczych.

Biorac udziat w ankiecie internetowej, wyrazajg Paristwo zgode na gromadzenie i przetwarzanie danych badawczych. Osoby zainteresowane majg prawo
nie bra¢ udziatu w badaniu ze wzgledu na zastrzezenia dotyczace ochrony danych osobowych, bez niekorzysci i konsekwencji.

Jesli ma Pani/Pan pytania dotyczace przetwarzania danych, moze Pani/Pan skontaktowac sie z nami w celu uzyskania dalszych informacji::

Inspektor ochrony danych osobowych w UKE: W przypadku skargi:

Matthias Jaster HH Commissioner for Data Protection and Freedom of Information
Martinistralle 52, 20246 Hamburg Ludwig-Erhard-StralRe 22, 20459 Hamburg

Tel.: 040/7410 56890, E-Mail: dsb@uke.de Tel.: 040/42854 4040, mailbox@datenschutz.hamburg.de

Website: https://www.datenschutz-hamburg.de
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