CZESTO ZADAWANE PYTANIA

Ogodlnokrajowa (UK) ankieta badajgca wptyw choroby nowotworowej u mtodych ludzi na
samopoczucie, jakos¢ zycia i potrzeby zdiagnozowanych osdb oraz ich rodzicow/opiekundw
i rodzenstwa.

Young Lives vs Cancer, Teenage Cancer Trust, Children's Cancer and Leukaemia Group
oraz Ellen MacArthur Cancer Trust wspélnie opracowaty te ankiete, we wspotpracy z
Dartington Service Design Lab.

Pytania zawarte w ankiecie dotyczg Twojego samopoczucia, jakosci zycia i biezgcych
potrzeb. Zbieramy réwniez istotne dane demograficzne, aby zapewni¢ wglad w grupy i
spotecznosci dotkniete rakiem.

Celem tego dokumentu jest zapewnienie, ze potencjalni uczestnicy rozumiejg gtéwne
punkty dotyczace ich udziatlu w tym badaniu oraz sposobu wypetnienia ankiety.

Cele i zatozenia projektu badawczego zostaty zweryfikowane i zatwierdzone przez
przewodniczgcego Komisji Etyki Centrum Polityki Spotecznej (Centre for Social Policy Ethics
Committee) Roger Bullock. Procesy zwigzane z gromadzeniem danych, a takze
przechowywaniem i usuwaniem danych osobowych zostaty zweryfikowane przez kierownika
ds. ochrony danych w Young Lives vs Cancer oraz Mark Burnett (doradce ds. ochrony
danych w Hope & May).

Podstawg prawng do gromadzenia danych na potrzeby ankiety jest to, ze jest to konieczne
do realizacji naszych prawnie uzasadnionych intereséw w celu wspierania badan, analiz i
rozwoju ustug oraz $wiadczenia ustug przez Young Lives vs Cancer i partnerow projektu.
Warunkiem przetwarzania danych kategorii specjalnej, w stosownych przypadkach, jest to,
ze jest to konieczne do celéw badan naukowych i historycznych w interesie publicznym.
Wykorzystujgc dane osobowe, bedziemy przestrzegaé "przepiséw dotyczgcych badan”
zawartych w brytyjskim ogéinym rozporzgdzeniu o ochronie danych (RODO). Jesli masz
pytania zwigzane z ankietg, skontaktuj sie z kierownikiem projektu Nate Sheach za
posrednictwem poczty elektronicznej: Nathan.sheach@dartington.org.uk.

Co jest celem tego projektu badawczego?

Young Lives vs Cancer i Dartington Service Design Lab wspotpracujg, aby przeprowadzic¢
badania majgce na celu lepsze zrozumienie doswiadczen osob dotknietych rakiem do 10 lat
po zakonczeniu leczenia raka.

Respondentami powinny by¢ osoby w wieku powyzej 14 lat zamieszkate w Wielkiej Brytanii.
Grupy, ktére chcieliby$my zaprosi¢ do badania to:

1. Osoby, u ktérych zdiagnozowano raka w jakimkolwiek momencie przed
ukonczeniem 25. roku zycia i ktoére przeszty leczenie raka w ciggu ostatnich 10 lat.

2. Rodzice, opiekunowie lub rodzenstwo osoby, u ktérej zdiagnozowano raka przed
ukonczeniem 25. roku zycia i ktéra byta leczona z powodu raka w ciggu ostatnich
10 lat.

Badanie ma na celu zrozumienie dlugoterminowego wptywu choroby nowotworowej mtodych
ludzi na samopoczucie, jako$¢ zycia i potrzeby w réznych populacjach i w réznych



momentach po diagnozie. Badanie pomoze poprawi¢ opieke nad mtodymi ludzmi chorymi na
raka w przysztosci.

Co w praktyce musze zrobié¢, biorac udziat w tym badaniu?

Badanie bedzie polegato na wypetnieniu ankiety na komputerze lub urzadzeniu mobilnym, w
miejscu, w ktéorym masz zapewniong prywatnosé, aby moc swobodnie odpowiedzie¢ na
rézne pytania.

Ankieta zawiera szes¢ czesci: pytania przesiewowe zwigzane z diagnozg, aktualnym
samopoczuciem, aktualng jakoscig zycia, aktualnymi potrzebami, wsparciem udzielonym
podczas leczenia oraz pytania demograficzne dotyczgce Ciebie.

W przypadku kazdego pytania mozesz wybra¢ opcje "wole nie odpowiadac" lub pozostawié
puste pola, jesli nie czujesz sie komfortowo odpowiadajgc na ktores z pytan.

Wypetnienie ankiety zajmuje okoto 15 minut. Poniewaz ankieta jest wypetniana anonimowo,
nie jest wymagane logowanie. Oznacza to jednak, ze musisz by¢ w stanie wypetni¢ jg catg
podczas jednej sesji.

Dla pierwszych 500 respondentow dostepny bedzie voucher One4all jako forma
rekompensaty za udziat w ankiecie, informacje o tym, jak sie o niego ubiegac, sg dostepne
w linku do ankiety.

Jakie mam prawa biorac udziat w ankiecie?

To, czy weZzmiesz udziat w ankiecie, zalezy wytacznie od Ciebie. Mozesz powiedzie¢ "tak"
lub "nie" przed przystgpieniem do ankiety. Nikomu nie sprawi to przykrosci i nie bedzie miato
wptywu na ani Ciebie, ani na osoby, ktére znasz, ani na swiadczone Ci ustugi.

Informacje o tym, w jaki sposob bedziemy przetwarzaé Twoje dane osobowe oraz o
przystugujacych Ci prawach do ochrony danych znajdujg sie w naszej Polityce prywatnosci.

Masz prawo do decydowania o tym, jak wiele informacji udostepnisz w kazdej sekcji ankiety,
po otrzymaniu podsumowania analizowanych tematéw sekcji, w tym mozliwosci
nieudzielenia odpowiedzi.

Jesli potrzebujesz wsparcia, wskazéwek lub innej natychmiastowej porady w zwigzku
z chorobg nowotworowa u Ciebie lub osoby, nad ktora sprawujesz opieke —
skontaktuj sie bezposrednio z Young Lives vs Cancer:

= Telefon: 0300 303 5220 (poniedziatek - pigtek, 09.00 do 17.00)

= E-mail:_GetSupport@younglivesvscancer.org.uk

» Mozesz réwniez uzyska¢ dostep do porad online pod adresem:
www.younglivesvscancer.org.uk/contact-us/

W jaki sposéb moje "dane” lub informacje bedg gromadzone, udostepniane lub
wykorzystywane?

Dane ankietowe bedg zbierane za pomoca platformy internetowej o nazwie Qualtrics. Dane
sg gromadzone i przechowywane zgodnie z RODO i bedg dostepne wytgcznie dla zespotu
badawczego w Dartington Service Design Lab i personelu badawczego Young Lives vs
Cancer, ktérzy zawarli umowe o udostepnianiu danych.



Dane przechowywane i analizowane na potrzeby badania zostang nastepnie wykorzystane
do sporzgdzenia raportu publicznego i raportéw dla organizacji charytatywnych, ktére
wspierajg dzieci i mtodziez z chorobg nowotworowg, aby pomdc tym organizacjom w
ulepszaniu ustug i okreslaniu przysziej strategii.

W jakim celu przetwarzane beda moje dane/ informacje?

= W celu rekrutacji oséb do udziatu w badaniu,
= Administrowanie ankietg,
=  Zbieranie informacji od uczestnikdw zgodnie z celami i metodami badawczymi.

Dziekujemy Ci za rozwazenie udziatu w tym projekcie, bardzo doceniamy Twaj czas i
wysitek wtozony w udzielenie odpowiedzi oraz spostrzezenia, ktdére mozesz zaoferowac.

Poniewaz naszym celem jest dotarcie do szerokiego grona oséb dotknietych chorobg
nowotworowg w Wielkiej Brytanii, bedziemy wdzieczni za udostepnienie ankiety innym
osobom, ktére mogg spetnia¢ kryteria rekrutacji. Moga to by¢ inne osoby w Twoim
gospodarstwie domowym lub osoby w szerszej spotecznosci lub sieci, ktérej juz jestes
czescia.

Jesli zdecydujesz sie wzig¢ udziat w badaniu, dostep do ankiety uzyskasz korzystajgc z
ponizszego linku:

= Dit.ly/cancer-needs-survey
» Link bedzie dostepny od 20 wrzesnia 2023 r. Dane z ankiety bedg przechowywane przez
sze$¢ lat po jej zakonczeniu.



%09bit.ly/cancer-needs-survey

