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Informacny list pacienta — dotaznik pre
pacienta

Niekedy sa unds vyskytnu priznaky — napriklad pocit uUnavy alebo
chudnutie —, ktoré mézu mat vela réznych pricin.

Lekar alebo zdravotna sestra vam mozu odporucit, aby ste tieto priznaky
isty Cas sledovali a vratili sa, ak nezmiznu alebo ak sa zhorsia. Tento jav sa
nazyva ,ochranna siet”.

Vasa ordinacia sa zucastnuje na vyskume, ktory vedie Bradford Teaching
Hospitals NHS Foundation Trust a ktory sa zameriava na ochrannu siet pre
pacientov s tymito priznakmi.

V ramci toho ordinacia vyuziva nastroj s nazvom Akcny plan zdielanej
ochrannej siete (Shared Safety Net Action Plan, SSNAP) na podporu
zapojenia pacientov do ochrannej siete.

Tento informacny list ste dostali, pretoZze vy alebo osoba vo vasej
starostlivosti ste mozno nedavno zaznamenali tieto priznaky, preto vas
vyzyvame, aby ste vyplnili tento dotaznik s cielom povedat ¢lenom
vyskumného timu o svojich skusenostiach, ¢o im pomo6ze pochopit, ako
funguje ochranna siet.
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Co bude jeho sucastou?

Pozadie a ucel vyskumu

Ochranna siet — v ktorej sa pacienti a ¢lenovia ich rodiny
alebo opatrovatelia aktivne podielajd na monitorovani
svojich priznakov — moéze pomoct lekdrom a sestram co
najrychlejsie zistit, ¢o spdsobuje priznaky pacientov. Mbze
byt obzvlast uZitocna pri priznakoch, pri ktorych pricina nie
je spociatku jasna, ktoré sa niekedy nazyvaju ,,nespecifické
priznaky”. Suéasné spdsoby, ako poméct pacientom s
tymito priznakmi, vsak nemusia fungovat dobre pre
pacientov a ich rodiny. Napriklad mozu zabudnut alebo
nespravne pochopit, aké priznaky maji monitorovat.

Akény plan zdielanej ochrannej siete (SSNAP) bol navrhnuty s vykonavatelmi vSeobecného lekarstva,
pacientmi a ¢lenmi verejnosti s ciefom podporit aktivhe sledovanie priznakov (pozri adresu
https://yqsr.org/supporting-impact-tools-and-resources/). SSNAP vytvara zhrnutie diskusie o
bezpecnostnych sietach, ktoré mozno vytladit alebo poslat elektronicky pacientom. Poskytuje tiez
sposoby sledovania operacii alebo kontaktovania pacientov.

Tato vyskumna Studia posudzuje to, ako funguje SSNAP. Zahfria dospelych pacientov s nespecifickymi
priznakmi a dospelych ¢lenov rodiny alebo neformalnych opatrovatelov, ktori ich sprevddzaju na
navsteve lekara alebo zdravotnej sestry v suvislosti s tymito priznakmi, ako aj personal ordinacie.
Zistenia sa poutZiju na rozhodnutie o tom, ¢i sa uskutocni vacsia Studia v Anglicku, o by zase ukazalo,
¢i je dobry napad ponuknut SSNAP na celo$tatnej drovni.

Co sem patri?

Pozyvame vas, aby ste vyplnili kratky online alebo papierovy dotaznik o vasich skisenostiach alebo
skasenostiach ¢lena vasej rodiny s ndvstevou lekdra alebo zdravotnej sestry z ordindcie o
nespecifickych priznakoch. Na zaliatku dotaznika budete vyzvani, aby ste zaciarkli niektoré otazky
tykajuce sa suhlasu — toto je vas suhlas s Gcastou — a uviedli nejaké informéacie o sebe. Odkaz na
dotaznik je https://yqsr.org/questionnaire-intervention/ alebo ak vam bola zaslana papierova verzia,
mozZete ho vyplnit a vratit v dodanej opeciatkovanej obalke s adresou.

Je len na vis, ¢i dotaznik vyplnite. Je v poriadku, ak sa rozhodnete to neurobit, a nijako to neovplyvni
vasu starostlivost ani starostlivost o ¢lenov vasej rodiny. Je tieZ v poriadku neodpovedat na Ziadne
otazky, na ktoré odpovedat nechcete.

Informacie, ktoré uvediete v dotazniku, ktory obsahuje vase informacie ako vekova kategéria, pohlavie,
etnicky poévod a to, ¢i mate zdravotné postihnutie alebo pretrvdvajuce zdravotné problémy, su
anonymné. Nikto vo vasej ordinacii nebude vediet, ¢i ste dotaznik vyplnili alebo nie, pripadne aké
informacie ste v nom uviedli. Dotazniky obsahuju identifikator vasej ordinacie, ale na zaklade nej vas
nemozno identifikovat.

Vase odpovede budd anonymné aj pre vyskumny tim, pokial"

e chcete dostat volitelnt nakupnu poukazku v hodnote 20 libier ako podakovanie za vyplnenie
dotaznika;

e mate zdujem porozpravat sa o svojich skusenostiach s ochrannymi sietami s ¢lenom
vyskumného timu v Bradford Teaching Hospitals NHS Foundation Trust;

e chcete ziskat kdpiu zisteni studie, ked budu k dispozicii.
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Ak chcete vyuzit niektord z tychto moznosti, v dotazniku je priestor na uvedenie kontaktnych tGdajov
vyskumnému timu (meno a adresu pre poukazky a vysledky studie, meno a e-mailové/telefénne Eislo,
na ktoré sa mozno obratit v suvislosti s rozhovorom). Ak uvediete tieto informacie, tim bude vediet,
kto ste, ale nebude ich zdielat s nikym mimo timu. Je len na vas, ¢i poskytnete svoje kontaktné udaje,
a je v poriadku, ak sa rozhodnete tak neurobit (dotaznik mézete vyplnit aj bez toho).

Aké su potencidlne vyhody ucasti?

Vase nazory by mohli pom6ct NHS a zabezpedit to, aby ostatnym pacientom s nespecifickymi priznakmi
bola ponuknutd spravna starostlivost v ten spravny cas. Ak dotaznik vyplnite, dostanete ako
podakovanie aj volitelni nakupnu poukazku v hodnote 20 libier. Na dotaznik mézeme ponuknut iba
jednu poukazku.

Skor nez sa rozhodnete, ¢i chcete poukazku prijat, je vasou povinnostou skontrolovat pripadny vplyv
na dane a vyhody, ktory mdzie vyplynit z jej prijatia. Tu je niekolko uzZitoénych tipov:
https://www.nihr.ac.uk/documents/payment-guidance-for-members-of-the-public-considering-
involvement-in-research/27372#benefits-advice-service.

Aké su potencidlne nevyhody a rizika ucasti?

Prezivanie neSpecifickych priznakov méze byt znepokojivé, takze
je moiné, Ze sa pri odpovedani na otazky o nich budete citit
rozru$eni. S vyplianim dotaznika médzete kedykolvek prestat a ak
potrebujete podporu v stvislosti s priznakmi, moZete sa obratit
na ordinaciu. UZitoéné mozu byt aj linky pomoci. V zavislosti od
toho, ¢o vas trapi, tu je niekolko miest, kde mozete ziskat
podporu:

Samaritdni: kedykolvek nds kontaktujte a porozpravajte ndm o vSetkom, o vas trapi. Zavolajte na Cislo
116 12 alebo poslite e-mail na adresu jo@samaritans.org

Linka podpory Macmillan pre rakovinu: ak sa obavate rakoviny, méZete zavolat na Cislo 0808 808 00
00 sedem dni v tyZdni od 8:00 do 20:00. MéZete tieZ pouZit online chat alebo e-mail na adrese
https://www.macmillan.org.uk/cancer-information-and-support/get-help/macmillan-services

Poradenska linka Age UK: starsi [udia a ich rodiny, priatelia a opatrovatelia m6zZu zavolat na ¢islo 0800
687 1602 od 8:00 do 19:00 a poziadat o radu a podporu. K dispozicii je tieZ linka pomoci Silver Line na
Cisle 0800 470 80 90, kam mozete volat 24 hodin denne, 7 dni v tyzdni.

Spracovanie udajov ucastnikov v sulade so VSeobecnym nariadenim o ochrane udajov (GDPR)

Ako budeme pouZzivat vase informdacie?
Na tento vyskumny projekt budeme musiet pouZit informacie ziskané od vas. K tymto informaciam
budu patrit vase:

e meno a postova adresa, ak chcete dostavat poukazky a zistenia Studie;

e meno a e-mailovd adresa alebo telefénne éislo, ak chcete byt kontaktovani v suvislosti s
pohovorom;

e vase anonymizované demografické Udaje: ¢i ste pacient alebo ¢len rodiny/opatrovatel
pacienta; vasa vekova kategdria; pohlavie; rod; etnicka prislusnost; ¢i mate zdravotné
postihnutie; ¢i mate nejaké pretrvavajlce zdravotné problémy.
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Ludia pouziju tieto informacie na vykonanie vyskumu alebo na kontrolu vasich zaznamov, aby sa uistili,
Ze vyskum prebieha spravne. Ludia, ktori nepotrebuju vediet, kto ste, nebudd moct vidiet vase meno
ani kontaktné Gdaje. Vase udaje budd mat namiesto toho kddové &islo.

Vsetky vase informacie budeme chranit a uchovavat v bezpeci nasledovne:

e Bezpecne uloZime informacie zhromazdenych v ramci Bradford Teaching Hospitals NHS
Foundation Trust, kde sa zachova ich dévernost;

¢ VasSe odpovede na dotaznik sa stiahnu do tabulky programu Excel, ktora bude uloZena v
prieCinku na zabezpecenom a pravidelne zdlohovanom serveri Trust s pristupom
obmedzenym na vyskumny tim;

o \setky kontaktné Udaje, ktoré uvediete na Ucely ziskania poukazky/zisteni alebo
kontaktovania v suvislosti s rozhovorom, sa prenesu a uloZia v samostatnej tabulke v
zabezpecenom priecinku s obmedzenym pristupom na serveri Trust, ku ktorému maju pristup
len ¢lenovia vyskumného timu;

¢ NasSim ciefom je publikovat nase zistenia v akademickych ¢asopisoch a prezentovat ich na
konferenciach. Vy ani ordinacia nebudete identifikovani v Ziadnej sprave/publikacii.

Vase osobné Udaje sa nebudl ukladat ani zdielat mimo Spojeného kralovstva.

Ako budeme pouZzivat vase informdcie po ukonceni studie?
Po dokonceni studie si niektoré idaje uchovame, aby sme mohli skontrolovat vysledky. Nase spravy
napiseme tak, aby nikto nedokazal zistit, Ze ste sa zucastnili na stadii.

Vase Udaje zo $tudie uchovdvame maximélne 5 rokov. Udaje zo $tudie budu nasledne upline
anonymizované a bezpecne archivované alebo znicené.

Aké su vase rozhodnutia tykajuce sa pouZivania vasich informdcii?

e Kedykolvek mozZete Studiu opustit bez udania dévodu, ale ponechame si vase informacie, ktoré
ziskame do daného momentu.

e Mate pravo poZiadat nas o spristupnenie, odobratie, zmenu alebo odstranenie tdajov, ktoré o
vas uchovavame na Ucely Studie. MozZete tiez namietat voci spracovaniu vasich Udajov. Mozno
to nebudeme moct vidy urobit, ak to znamena, Zze nemdzeme pouzit vase Udaje na realizaciu
vyskumu. Ak dno, povieme vam, preco to nemozeme urobit.

v

Kde sa méZete dozvediet viac o tom, ako sa vase informdcie pouZivaju?
Viac informdcii o tom, ako pouZivame vase informdcie, sa dozviete tu:

e www.hra.nhs.uk/patientdataandresearch

e oslovenim niektorého z ¢lenov vyskumného timu

e zaslanim e-mailu na adresu Hannah.Gregson@bthft.nhs.uk alebo
e zavolanim na ¢islo 01274 274310

Dal3ie podporné informécie

Co ak nastane nejaky problém?

Nemyslime si, Ze z Uc¢asti na tomto vyskume budu pre pacientov alebo pre ich rodinu/opatrovatelov
vyplyvat nejaké rizikd, ale ak mate obavy, obratte sa na ¢lena vyskumného timu uvedeného na konci
tohto informacného listu. Pripadne plati, Ze ak sa chcete porozpravat s niekym, kto nie je priamo
zapojeny do Stludie, mbzZete sa obratit na poradenskl a kontaktnu sluzbu pre pacientov alebo PALS v
rdmci Bradford Teaching Hospitals NHS Foundation Trust, ¢o je sponzor Studie, na Cisle 01274 364810
(od pondelka do piatka v case od 9:00 do 16:00) alebo e-mailom na adresu:
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Patient.experience@bthft.nhs.uk. Mézete sa tiez obratit na déveryhodného dradnika pre ochranu
Udajov (DPO) na adrese dataprotectionofficer@bthft.nhs.uk alebo tim spravy informacii na adrese
Information.Governance@bthft.nhs.uk

Co sa stane, ak nebudem chciet v studii pokracovat?

Nemusite dotaznik vyplnit a vase rozhodnutie nijako neovplyvni vasu starostlivost. Ak zmenite nazor
po jeho vyplneni, nebudeme mdct vase odpovede odstranit, pretoze Udaje z dotaznika budu ulozené
anonymne, a preto nebudeme vediet, ktoré z nich su vase.

Kto organizuje a financuje tuto Studiu?

Tato Studiu financuje program Narodného institutu pre vyskum
zdravotnej a socialnej starostlivosti (National Institute for Health
and Social Care Research’s (NIHR) Research for Patient Benefit,
RfPB) (ref. NIHR208819) a vedie ju Bradford Teaching Hospitals
NHS Foundation Trust, ktora je sponzorom Studie.

Ako boli do tejto Studie zapojeni pacienti a ¢lenovia
verejnosti?

Pacienti a ¢lenovia verejnosti sa zapojili do navrhovania a testovania SSNAP. Pocas Studie sa skupina
pacientov a c¢lenov verejnosti pravidelne stretava, aby radila v suvislosti s aspektmi ako pochopenie
zhromazdenych informacii aZ po zabezpecenie toho, aby sa fudia dozvedeli o zisteniach Studie.

Kto tuto Studiu kontroloval?
Tuto Stadiu skontroloval vybor Leeds East Research Ethics Committee, ref. 25/YH/0163 a k schvaleniu
doslo 7. 10. 2025. Navrh vyskumu bol tieZ skontrolovany v ramci procesu financovania NIHR.

Dalsie informdcie a kontaktné udaje
Ak mate nejaké otazky alebo obavy, mbZete kontaktovat tieto osoby:

Lynn McVey (hlavna vysetrovatelka): Lynn.McVey@bthft.nhs.uk

Hannah Gregson (vyskumna pracovnicka) Hannah.Gregson@bthft.nhs.uk

Dakujeme, 7e ste si precitali tento informaény list.
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