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T4jékoztatd pacienseknek

A vizsgélat cime: A COVID-19 jarvany sulyos asztmaban szenvedd

betegek kezelésére kifejtett hatasa Europaban

On meghivast kapott arra, hogy részt vegyen ezen vizsgalatban. A vizsgalatot
Eurdpa 17 orszagaban hajtjuk végre. A részvétel elétt fontos megtudnia, miért
is végezzik ezt a vizsgalatot. Kérjik, olvassa el figyelmesen a kdvetkezd

informécidkat, és ha szeretné, beszélje meg masokkal az olvasottakat.

Mi a vizsgalat célja?

A vilag jelentds valtozason ment keresztll a koronavirus (COVID-19) jarvany
kitoréese Ota. A sulyos asztmat kezel6 orvosoknak szamos orszagban
valtoztatniuk kellett azon, ahogy a pacienseik ellatasat intézték. Ez
valtozasokat idézhetett elé a paciensek asztmajanak tineteiben, érzéseikben,

vagy az ellatassal val6 elégedettségikben.

Ezen vizsgalat keretében a sulyos asztmaban szenveddk kezelésében fellépd
valtozasokat, és a paciensekre kifejtett hatast vizsgaljuk ki. A stlyos asztmaban
szenved( pacienseknek és az 6ket kezeld orvosoknak Eurdpa-szerte Grlapokat
kuldink ki. Orvosa nem latja majd valaszait, és azokat szigortan bizalmasan
kezeljuk. A vizsgalat eredményei segitenek abban, hogy javitsuk a sulyos

asztmaban szenved6k kezelését a COVID-19 jovobeni hullamai esetén.

Mire szamitsak, ha részt veszek?
Ezen informaciok elolvasasa utan kérjik, kattintson a féoldalon talalhaté ,next”

(kdvetkezd) gombra. Ezzel megkezd&dik a kérdbiv. A kérddiv elsd kérdésében
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a beleegyezését fogjuk kérni a vizsgalatban valé részvételbe. A kérdbivet sajat
nyelvén kell kitoltenie, és nem lesz sziiksége hozza asztmajat kezel6 orvosa

segitségére. A kérddiv kitoltése utan eredményeinek elkildésére fogjuk kérni.

Némely orszagokban papiralapu kérd6ivek allnak majd rendelkezésére, ez az
asztmajat kezel6 orvosatol vagy internet-hozzaférésétél fligg. Ha papiralapu
kérdbivet tolt ki, irasos és szobeli beleegyezésre is szukség van. Adatai

névtelenek maradnak.

A kérdbivben feleletvalasztasos kérdések szerepelnek, valamint olyanok,

amelyek életkorara, nemére, és asztmagydgyszereire vonatkoznak.

A kérddiv kitdltéséért nem jar pénzugyi ellentételezés, de a részvétel

segitségével a jovében javulhat az asztma kezelése a COVID-19 jarvany soran.

Az asztmajanak kezelésében vagy tluneteiben fellépd valtozasokkal
kapcsolatos tapasztalatainak megosztasa fesziiltté teheti, vagy felkavaro lehet.
Ha igy lenne, dénthet Ggy, hogy nem osztja meg azt a bizonyos informaciat,

vagy abbahagyja a kérdéiv kitoltését. Nem kell okot megadnia a leallasra.

Koteles vagyok részt venni?

A kérddiv teliesen dnkéntes, On donti el, hogy részt szeretne-e venni, vagy
sem.

Ha a részvétel mellett dont, a kérddiv els6é kérdéseként meg fogjuk kérni, hogy
erdsitse meg részvételi hozzajarulasat. Ha részt szeretne venni, barmikor
meggondolhatja magéat anélkil, hogy okot kéne megadnia. A visszalépéshez
egyszerlien lépjen ki a kérddivbdl. A visszalépés vagy a részvétel

visszautasitasa nem lesz hatassal kezelésére vagy életbiztositasara.

Mi torténik az 6sszegyiijtott adatokkal?
A vizsgalat folyaman Onrél gy(jtott dsszes informéaciot szigortiian bizalmasan

€s névtelenul kezeljuk. A SurveyMonkey rendszer segitségével ezen
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vizsgalathoz 6sszegyijtott adatokat a vizsgalati projekt vezet6i az Amszterdami
Egyetem orvosi kbzpontjdban (Amsterdam University Medical Center (AUMC))
egy titkositott fajlban taroljak majd. Személyes adatai (vezetéknév, keresztnév,
e-mail-cim) névtelenek maradnak, hacsak nem egyezik bele abba, hogy
felvegyik Onnel a kapcsolatot jBvébeni COVID-19-hez és sulyos asztméhoz
kapcsolddo vizsgéalataink keretében.

Ha vissza szeretne lépni a vizsgalattol a valaszai megadasat kdvetben: - adatai
és valaszai névtelenek és azok is maradnak, és nem vezetheték vissza Onhoz.
- Mivel nem tudjuk mely adatok tartoznak Onhoz, képtelenek lennénk

eltavolitani azokat, igy megtartunk minden mar dsszegyjtott adatot és valaszt.

Ezen vizsgélat eredménye konferenciakon keril majd bemutatasra, és
tudoméanyos folydiratokban, illetve a projekt weboldaldn (www.sharp-crc.org)
tesszik kozzé. Az On nevét vagy barmilyen egyéb adatot, amely be tudna
azonositani az On személyét, nem hozunk nyilvanossagra, és az nem fog

szerepelni egyetlen publikacioban sem.

Jovobeni vizsgalatok
Tovabbi vizsgalatokat is terveziink, hogy noveljik a COVID-19 sulyos
asztmaban szenvedd paciensekre kifejtett hatasardl valé tudasunkat. A
felderiteni kivant témak kozé a kdvetkez6k tartoznak:

e a COVID-19 fert6zb6dési rata sulyos asztmaban szenvedd paciensek

kozott

e avedelem hatasai

e a COVID-19 lefolyasa sulyos asztmaban szenvedd betegek esetén

e az asztma elleni gyégyszerek és egyéb tényezdk hatdasa a COVID-19

lefolyasara

Ha szeretne részt venni a nyomonkovetési vizsgalatokban, kérjuk, hagyja meg

orvosanak elérhetéségeit (e-mail cim vagy telefonszam).
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http://www.sharp-crc.org/

Panaszok
Ha aggalya merul fel a vizsgalattal kapcsolatban, joga van az asztmajat kezel6

orvoshoz vagy névérhez fordulni, aki meghivta a részvételre.

Ki szervezi és szponzoralja a kutatast?

A kérdbivet a SHARP (Severe Heterogeneous Asthma Research collaboration,
Patient-centred (sulyos heterogén asztmaval kapcsolatos, paciens-kézpontd,
kutatasi célu egyuttmikodés)) szervezi, amely a European Respiratory Society
(ERS) sulyos asztmaban szenved6 betegek kezelésének javitasat célzo klinikai

kutatasi egyuttmikoédése. A SHARP-ot az ERS szponzoralja.
Tovabbi informécié
Helyi vizsgalatvezet6: XXX

Cim

e-mail-cim

Nagyon koszonjuk, hogy elolvasta a tajékoztatot és fontolora veszi a

kérd6ivben valod részvételt.
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