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Warszawa, dn. 12 kwietnia 2013

INQUIRY sp. z o.o.
ul. Annopol 3
03-236 Warszawa
Stowarzyszenie Chorych na Stwardnienie Guzowate
Szanowni Państwo,
Zwracamy się z ogromną prośbą o pomoc w dotarciu do pacjentów chorych na ADPKD oraz ich opiekunów, w celu przeprowadzenia wywiadów w ramach opisanego poniżej badania.
Głównym zleceniodawcą badania jest amerykański oddział firmy Covance. Badanie jest realizowane na całym świecie przez firmę Schlesinger Associates z USA. Agencja Inquiry zajmuje się przeprowadzeniem wywiadów w Polsce.

Cel badania
Celem badania jest określenie kwestii związanych z jakością życia chorych na wielotorbielowatość  nerek dziedziczoną autosomalnie dominująco (ADPKD), które dotyczą zarówno osób dorosłych i młodzieży z diagnozą ADPKD, jak i opiekunów zajmujących się dorosłymi lub dziećmi z ADPKD.

Wyniki posłużą do stworzenia jednolitego kwestionariusza, który będzie stosowany do zbierania danych na temat jakości życia pacjentów. 
Uzasadnienie i korzyści
W badaniach klinicznych coraz częściej korzysta się ze wskaźników dotyczących jakości życia pacjentów. Chodzi o to, aby stosowane terapie były jak najmniej obciążające i jak najdłużej umożliwiały normalne funkcjonowanie w społeczeństwie, także w przypadku poważnych schorzeń, takich jak ADPKD. Jeśli istnieją dane dotyczące jakości życia, lekarze mogą lepiej wybierać metodę leczenia odpowiednią dla danego pacjenta.

Prowadzone przez nas badanie nie jest badaniem klinicznym, stanowi jednak wstęp do takich badań, które będą opracowywane w przyszłości dla terapii ADPKD. Chcemy dostarczyć informacji niezbędnych do opracowania rzetelnych i wiarygodnych wskaźników jakości życia, opartych na autentycznych doświadczeniach pacjentów.  

W konsekwencji nasz projekt przyczyni się w przyszłości do opracowania lepszych i bardziej nowoczesnych metod terapii, które będą brały pod uwagę poprawę jakości życia pacjentów. 

Plan badania 
Planujemy przeprowadzenie:
· 6 wywiadów pogłębionych  z osobami dorosłymi (w połowie mężczyźni i kobiety), każda z osób z diagnozą ADPKD.  

· 2 wywiadów pogłębionych  (wiek 12 – 17 lat), które zostały zdiagnozowane z ADPKD

· 6 wywiadów pogłębionych z opiekunami, którzy zajmują się osobą dorosłą lub dzieckiem chorym na ADPKD.
W przypadku dorosłych i młodych osób chorych na ADPKD, zamierzamy zapytać o ich doświadczenia związane z chorobą oraz o to, jak choroba wpływa na ich codzienne życie. Zapytamy także o ich doświadczenia dotyczące objawów oraz czy mają one wpływ na ich codzienną aktywność (praca, szkoła, prace domowe, zajęcia rekreacyjne itp.).  W przypadku opiekunów, zamierzamy zapytać o ich doświadczenia z perspektywy zajmowania się chorym  (dorosłym lub dzieckiem) z ADPKD, oraz porozmawiać z nimi o tym, jaki wpływ konieczność opieki ma na ich codzienne życie.   
Metody  badawcze
Wywiady  będą trwać około 90 minut, realizowane będą w specjalnym studio. W studio znajduje się lustro weneckie i sala do podglądu, aby zespół badawczy mógł obserwować dyskusję bez zaburzania przebiegu wywiadu. Każda rozmowa będzie nagrywana w systemie video.  Ponieważ moderator będzie miał ograniczone możliwości robienia notatek w trakcie rozmowy, nagranie zapewni kompletność  uzyskanych informacji. Nagrania będą identyfikowane jedynie poprzez kody. Uczestnicy badania otrzymają szczegółowe informacje w ramach procedury wyrażania świadomej poinformowanej zgody.
Transkrypcje z nagrań zostaną wykonane przez pracowników firmy badawczej Inquiry.  Do celów transkrypcji uczestnicy będą oznaczeni jedynie przy użyciu kodów. W plikach danych nie będzie żadnych danych personalnych pozwalających na identyfikację jakiegokolwiek uczestnika.  Dane zostaną zachowane w zamknięciu, a dostęp do nich będzie miała jedynie ograniczona liczba pracowników upoważnionych.  Wydrukowane materiały zostaną zniszczone przy pomocy niszczarki. Po zakończeniu wywiadu nie będziemy  się więcej kontaktować z uczestnikami. 
Informacje zebrane podczas trwania tych wywiadów będą poddane zbiorczej analizie i mogą zostać podsumowane do publikacji.  Nigdy nie zostanie przedstawiona ani rozpowszechniona żadna informacja mogąca służyć indywidualnej identyfikacji któregokolwiek z uczestników.
Z góry dziękujemy za udzielenie pomocy w naszym projekcie.
Z poważaniem,
Agnieszka Górnicka

Prezes Zarządu

Email: a.gornicka@inquiry.com.pl 

Tel. (22) 561 92 50 (recepcja)

Tel. kom. 601 40 66 24 
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