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Wprowadzenie

Dysproporcje zdrowotne oséb
zmarginalizowanych

Doswiadczenia i wyniki w zakresie opieki zdrowotnej
w populacjach o niedostatecznym dostepie do opieki
zdrowotnej i u 0s6b zmarginalizowanych ze wzgledu na ich
wiek, pte¢ przypisana przy urodzeniu, tozsamos¢ ptciowa,
orientacje seksualna, rase, pochodzenie etniczne, dostep,
pochodzenie genetyczne i niepetnosprawnos¢ roznia
sie od innych. Réznice te znane s3 jako dysproporcje
zdrowotne, na ktére czesto wptywaja czynniki spoteczne
i Srodowiskowe. Chociaz dysproporcje zdrowotne
wynikajg z wielu czynnikdéw, obejmujag one na ogot
mniejsze prawdopodobienstwo dostepu do afirmujacej
i kulturowo wrazliwej opieki zdrowotnej, wieksze
prawdopodobienstwo opdznienia opieki medycznej lub
leczenia z powodu nieufnosci spowodowanej barierami,
uprzedzeniami i dyskryminacja ze strony lekarzy
i systemdédw opieki zdrowotnej oraz potrzebe leczenia
zdrowotnego dostosowanego do ich potrzeb. Moga
rowniez wynika¢ z barier systemowych w badaniach
klinicznych, w tym braku reprezentacji w gromadzeniu
danych demograficznych, restrykcyjnych  kryteriow
kwalifikacyjnych lub binarnego jezyka medycznego
opartego na ptci, ktory wyklucza zréznicowanych
pacjentéw w badaniach klinicznych!.

Posiadanie wielu represjonowanych i krzyzujacych sie
tozsamosci moze jeszcze bardziej zwiekszy¢ dysproporcje
zdrowotne i stworzyé bariery dla udziatu w badaniach.
Na przyktad czarnoskéra/afroamerykanska kobieta
transptciowa z uposledzeniem stuchu moze napotkaé
bariery uczestnictwa zwigzane ze stygmatyzacja osob
transptciowych, rasizmem i brakiem dostepnosci dla
0s6b niedostyszacych.

Historyczne wymazywanie 0os6b LGBTQIA+
z badan klinicznych

Lesbijki, geje, osoby biseksualne, transpiciowe, queer,
interseksualne, aromantyczne, aseksualne i wszystkie
osoby zrdéznicowane seksualnie i ptciowo (leshian,
gay, bisexual, transgender, queer, intersex, aromantic,
asexual+, LGBTQIA+) naleza do spotecznosci, ktdre
historycznie  byty  niedostatecznie  reprezentowane
i niewidoczne w badaniach klinicznych. Z powodu tego
wymazywania czesto brakuje nam informacji na temat
wptywu leczenia i interwencji zdrowotnych na okreslone
populacje LGBTQIA+, co przyczynia sie do szerokiego
zakresu  dysproporcji  zdrowotnych w  Srodowisku
LGBTQIA+. Powody wykluczenia i braku widocznosci
osob LGBTQIA+ w badaniach obejmujg restrykcyjne
kryteria kwalifikowalno$ci oparte na pfci binarnej oraz
ograniczone gromadzenie danych na temat orientacji

seksualnej i tozsamosci pfciowej (SOGI). Ponadto
wiele oséb LGBTQIA+ nie ufa badaniom klinicznym ze
wzgledu na dyskryminacje historyczng, uprzedzenia i zte
traktowanie w obrebie opieki zdrowotnej i w Srodowiskach
badawczych. Brak zaufania moze skutkowaé niechecig
do uczestnictwa w badaniach  klinicznych  lub
dyskomfortem podczas podawania osobistych danych
SOGI na potrzeby badania.

Osiagniecie rownosci zdrowotnej dla 0s6b
LGBTQIA+ w badaniach klinicznych

Na potrzeby wsparcia réwnosci zdrowotnej dla oséb
LGBTQIA+ konieczne jest projektowanie i wdrazanie
integracyjnych  badan klinicznych, ktére angazuja
spotecznosci LGBTQIA+ i skutecznie gromadza dane SOGI
uczestnikow. Tworzac przyjazne i afirmujace Srodowisko
badawcze, mozemy lepiej zatrzyma¢ uczestnikdéw
LGBTQIA+ w badaniach. Gromadzac dane SOGI, mozemy
zbadaé, czy terapie maja rozne skutki zdrowotne i profile
bezpieczefstwa wsrdéd populacji LGBTQIA+. Ostatecznie
praktyki te umozliwia nam zidentyfikowanie nieréwnosci
zdrowotnych, co moze prowadzic do pozytywnych,
majacych istotny wptyw zmian w polityce i systemach.

Na etapie opracowywania protokofu wiekszg integracje
mozna 0siggnaé poprzez wspdtprace z rzecznikami
pacjentow LGBTQIA+ i liderami spotecznosci w celu
zaprojektowania inkluzywnych, kulturowo wrazliwych
i etycznie uzasadnionych kryteriéw kwalifikowalnosci
i gromadzenia danych. Na etapie wdrazania liderzy
badania moga wybra¢ miejsca, w ktorych wykazano
zdolno$¢ do budowania zaufania wsrédd uczestnikdw
LGBTQIA+ przez zaangazowanie spofecznosci, a takze
moga wspotpracowac z grupami spotecznosci LGBTQIA+
i edukatorami w celu przeszkolenia osrodkéw w zakresie
stosowania  kulturalnie  afirmujacej  terminologii,
dokumentacji i praktyk.

Budowanie kulturalnie wrazliwych
osrodkow badawczych

Niniejszy zestaw narzedzi skupia sie na etapie wdrazania
osrodkdw badawczych, aby skutecznie angazowac
i zatrzymywac uczestnikdw LGBTQIA+. W zestawie tym
zamieszczono informacje na temat fundamentalnych
koncepcji i terminologii LGBTQIA+, najlepszych praktyk
w zakresie afirmowania uczestnikow transptciowych
i zroznicowanych pfciowo oraz zalecenia dotyczace
gromadzenia danych SOGI jako elementu demografii
uczestnikow. Nabywajac te kompetencje, caty personel
badawczy moze naby¢ kwalifikacje i z przekonaniem
wspiera¢ godnos¢ uczestnikow LGBTQIA+, a ostatecznie
moze przyczynié sie do poprawy réwnosci zdrowotnej dla
spotecznosci LGBTQIA+. Strona m



Koncepcje i terminologia

W ramach przygotowania sie do kulturowo wrazliwego zaangazowania uczestnikow badania personel badawczy
moze zapoznaé sie z podstawowymi pojeciami i terminami zwigzanymi z rozwojem pfciowym, tozsamoscia
ptciowa, orientacja seksualng i opieka zdrowotng nad osobami LGBTQIA+.

W tym miejscu nalezy zaznaczy¢, ze angielskie terminy oznaczajace pte¢, czyli ,sex” i ,gender”, chociaz czasami
stosowane zamiennie, maja rézne znaczenie. Termin ,,sex” odnosi sie do cech biologicznych i fizycznych, natomiast
termin ,gender” odnosi sie do cech zwigzanych z tozsamoscia, psychologicznych, behawioralnych i kulturowych.
Ponizej przedstawiono schemat ilustrujgcy warstwy doswiadczenia zwigzanego z ptcig okreslang jako ,gender”
wraz ze szczegbtowymi definicjami waznych koncepcji oraz terminologia.

Postrzeganie ptci

Ekspresja pfci

Tozsamos¢ ptciowa

Pte¢ przypisana
przy urodzeniu

PteC przypisana przy urodzeniu, tozsamoSC piciowa (wewnetrzne postrzeganie ptci), ekspresja (sposob
komunikacji ptci) oraz postrzeganie ptci (sposob postrzegania ptci) to odrebne, ale wzajemnie powigzane
elementy informujace o doswiadczeniach indywidualnych dotyczacych pftci.

Rozwdj piciowy (rzeczownik): Proces fizyczny, w ktérym cielesne cechy ptciowe pojawiaja sie lub
ujawniajg na roznych etapach zycia danej osoby, w tym w tonie matki, przy urodzeniu, w dziecinstwie,
w okresie dojrzewania, w wieku nastoletnim lub w wieku dorostym. Interpfciowe wariacje w fizycznym
rozwoju ptciowym nie pasuja do tradycyjnych wyobrazen o kobiecym lub meskim ciele.

Orientacja seksualna (rzeczownik): Sposéb, w jaki dana osoba do$wiadcza swoich fizycznych,
emocjonalnych i romantycznych przywigzan do innych ludzi.

Tozsamos$¢ piciowa (rzeczownik): Wewnetrzne poczucie bycia dziewczyng / kobieta / osoba pici
zenskiej, chtopcem / mezczyzng / osoba ptci meskiej, jednym i drugim, zadnym z nich, czyms innym lub
nieposiadania pfci.

Ekspresja ptci (rzeczownik): Sposéb, w jaki dana osoba komunikuje $wiatu swojg pte¢ poprzez
maniery, ubior, mowe, zachowanie itp. Ekspresja ptci rézni sie w zaleznos$ci od kultury, kontekstu oraz
okresu historycznego.

Strona2z23

Podstawowe koncepcije i terminologia LGBTQIA+

LGBTQ+ lub LGBTQIA+

przymiotnik

Queer
przymiotnik

Afirmowac
czasownik

Sojusznik
rzeczownik

Coming out
czasownik

Akronim i termin zbiorczy, ktéry obejmuje lesbijki, gejow, osoby
biseksualne, transptciowe, queer, interseksualne, aromantyczne,
aseksualne oraz wszystkie osoby zréznicowane seksualnie i ptciowo. Znak
.+ odnosi sie do istnienia wielu réznych tozsamosci.

Termin zbiorczy opisujacy osoby, ktére uwazaja swojq orientacje seksualng
lub tozsamos$¢ ptciowa za odbiegajaca od tradycyjnych norm spotecznych.
Niektdorzy postrzegaja termin ,queer” jako ptynniejszy i bardziej inkluzywny
niz tradycyjne kategorie orientacji seksualnej i tozsamosci ptciowe;.
Chociaz wczesniej okreslenie ,,queer” byto uzywane jako obelga, wiele 0séb
przywotywato je jako okreslenie wzmacniajgce. Mimo to niektérzy nadal
uwazaja to okreslenie za obrazliwe.

Czynnos¢ rozpoznawania, szanowania, uznania i/lub wspierania tozsamosci
ptciowej, ekspresji ptciowej, orientacji seksualnej lub rozwoju pfciowego
osoby poprzez wrazliwg i efektywna komunikacje, a takze przyjazne

i inkluzywne Srodowisko.

Osoba, ktdra aktywnie wspiera prawa spotecznosci marginalizowanej, mimo
ze nie jest cztonkiem tej spotecznosci; na przyktad osoba heteroseksualna,
ktéra prowadzi kampanie na rzecz praw oséb homoseksualnych.

Proces identyfikowania i akceptowania wtasnej orientacji seksualnej

lub tozsamosci ptciowej (coming out przed samym sobg) oraz proces
informowania innych o swojej orientacji seksualnej lub tozsamosci ptciowej
(coming out przed przyjaciotmi, rodzing itp.).

Zaimki
rzeczownik

Stowa takie jak ,.she” (ona), ,he” (on) lub ,they” (ono), ktére sa uzywane
w odniesieniu do osoby bez uzycia jej imienia. Chociaz wiele oso6b uzywa
zaimkow ,,she” (ona) lub ,he” (on) w jezyku angielskim, niektérzy ludzie
uzywaja mniej binarnych zaimkéw, takich jak ,they” (ono) lub ,ze" Niektdre
osoby nie uzywaja zadnych zaimkéw - zamiast tego postuguja sie tylko
swoim imieniem.
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Rozwdj seksualny

Proces fizyczny, w ktérym cielesne cechy ptciowe pojawiaja sie lub ujawniaja
na réznych etapach zycia danej osoby, w tym w tonie matki, przy urodzeniu,
w dziecinstwie, w okresie dojrzewania, w wieku nastoletnim lub w wieku

Gender fluid lub
Genderfluid

przymiotnik

Opisuje osobe, ktérej tozsamos¢ ptciowa jest dynamiczna i moze ewoluowaé

w czasie. Taka osoba moze zawsze czuc, ze stanowi potaczenie wiecej niz jednej
ptci; czasem jednak moze czu€ sie bardziej zwigzana z jedna pfcia, innym razem
zinng, niekiedy z wieloma pfciami, a czasami moze czu¢, ze nie ma pfci.

urodzeniu / ptec
meska przypisana
przy urodzeniu
rzeczownik

rzeczownik dorostym. Interptciowe wariacje w fizycznym rozwoju ptciowym nie pasuja do
tradycyjnych wyobrazen o kobiecym lub meskim ciele.

Pteé zenska

przypisana przy

Odnosi sie do ptci przypisywanej niemowleciu, najczesciej na podstawie jego
cech fizycznych.

Gender queer lub

Genderqueer
przymiotnik

Ogdlny termin opisujacy osobe, ktérej tozsamosé ptciowa wykracza poza
tradycyjny binarny paradygmat ptci: dziewczyna / kobieta / osoba pici zenskiej
lub chtopiec / mezczyzna / osoba ptci meskiej. Niektorzy uzywaja terminu
~gender expansive” (szerszy zakres tozsamosci ptciowej). Pokrewnym terminem
jest osoba przejawiajaca nonkonformizm ptciowy (ang. gender non-conforming),
jednak niektorzy uwazaja ten termin za przestarzaty.

Afirmacja ptci
prawnej
rzeczownik

Opisuje zmiany w znacznikach ptci i imieniu w oficjalnych dokumentach
rzadowych, takich jak prawo jazdy lub paszport.

Interseksualny(-a)
przymiotnik

Opisuje réznice w fizycznym rozwoju ptciowym, ktére nie pasuja do
tradycyjnych wyobrazen o kobiecym lub meskim ciele. R6znice te moga by¢
widoczne po urodzeniu lub moga zosta¢ zauwazone na kazdym kolejnym
etapie rozwoju fizycznego. Pokrewnym, uzywanym niekiedy pojeciem s3
réznice w rozwoju pfciowym (ang. differences in sex development, DSD),
cho¢ obecnie dla cztonkdw spotecznosci najbardziej akceptowalne jest
pojecie ,interseksualnosc”.

Osoba niebinarna

Opisuje osobe, ktérej tozsamosé ptciowa wykracza poza tradycyjng binarng
strukture pfci dziewczyny / kobiety / osoby ptci zenskiej i chfopaka / mezczyzny

Koncepcje i terminologia dotyczace tozsamosci pfciowej

przymiotnik / osoby ptci meskiej. Czasami okre$lana skrotem NB lub enby.

Pa ngender Opisuje osobeg, ktérej tozsamos¢ piciowa sktada sie z wielu ptci wykraczajacych
przymiotnik poza tradycyjne parametry kulturowe definiujace ptec.

Afll’maCja . . Odnosi sie do indywidualnego procesu eksploracji, odkrywania i samoakceptacii
p5y0h0|08|C2na pr' tozsamosci ptciowe;.

rzeczownik

Kwestionujacy(-a) Opisuje osobeg, ktdra nie jest pewna swojej orientacji seksualnej i/lub tozsamosci
przymiotnik ptciowej badz jg bada.

Tozsamos¢ ptciowa
rzeczownik

Wewnetrzne poczucie bycia dziewczyna / kobieta / osobg ptci zenskiej, chtopcem
/ mezczyzna / 0soba ptci meskiej, jednym i drugim, zadnym z nich, czyms innym
lub nieposiadania ptci.

Bezptciowy(-a)

Opisuje osobeg, ktéra identyfikuje sie jako nieposiadajaca pfci lub ktéra nie

Afirmacja spoteczna
ptci

rzeczownik

Dziatania niemedyczne podejmowane w celu wsparcia osoby zyjacej w zgodzie
z wtasna tozsamoscia ptciowa i ekspresja ptciowa. Przyktady obejmujg zmiane
imienia, zaimkdw, ubrania, fryzury, obwigzanie klatki piersiowej, wyscielanie
narzaddw ptciowych i podwijanie narzadow piciowych. Dziatania te sg czasami
okreslane jako , transformacja spoteczna”, ale termin ,afirmacja spoteczna”
jest precyzyjniejszy.

przymiotnik doswiadcza ptci jako gtéwnego sktadnika tozsamosci.
Blgenqer . Opisuje osobe, ktérej tozsamos¢ ptciowa taczy dwie ptcie.
przymiotnik
Osoba, ktorej tozsamosé ptciowa jest zgodna z oczekiwaniami spotecznymi
Cisgender opartymi na pfci_przypisapej przy groc!zeniu; na prz,y,k’rad_ osoba, kté_rej przy
. . urodzeniu przypisano ptec zenska i ktérej tozsamos¢ ptciowa to kobieta/
przymiotnik pte¢ zenska. Termin cisgender wywodzi si¢ od tacinskiego przedrostka ,cis”,

oznaczajacego ,,po tej samej stronie”.

R6znorodny(-a)

Opisuje osoby, ktérych pte¢ wykracza poza binarny paradygmat dziewczyny /

Transptciowy(-a)
przymiotnik

Opisuje osobe, ktdrej tozsamos¢ ptciowa i pte¢ przypisana przy urodzeniu nie
odpowiadaja tradycyjnym oczekiwaniom spotecznym; na przykfad osoba, ktérej
przy urodzeniu przypisano ptec zenska i ktora identyfikuje sie jako mezczyzna
(mezczyzna transpiciowy); lub osobe, ktérej przy urodzeniu przypisano pte¢
meska i ktora identyfikuje sie jako kobieta (kobieta transptciowa). Transptciowos$¢
moze réwniez obejmowac osoby o tozsamosci pfciowej wykraczajacej poza
binarny paradygmat ptci dziewczyny / kobiety / ptci zefiskiej i chtopca /
mezczyzny / pici meskiej, na przyktad osoby, ktére sa gender fluid lub niebinarne.
Termin ten czasami jest skracany do okreslenia trans.

p’[ciowo kobiety / osoby ptci zenskiej lub chtopca / mezczyzny / osoby ptci meskiej (np.
przymiotnik osoby niebinarne, queer i genderfluid).
. : Cierpienie doswiadczane przez ludzi, gdy ich ciafo nie jest zgodne z ich
Dy sforia pTCIOwa tozsamoscig ptciowa. Dysforia moze rowniez wystapi¢, gdy tozsamos¢ piciowa nie
rzeczownik jest afirmowana spotecznie, politycznie lub w inny sposdb.
: : Sposéb, w jaki dana osoba komunikuje $wiatu swoja pte¢ poprzez maniery, ubidr,
rEzk:cr)zI;)ev?/Lai E fci mowe, zachowanie itp. Ekspresja ptci rézni sie w zaleznosci od kultury, kontekstu

oraz okresu historycznego.

Two-spirit
przymiotnik

Termin uzywany wsrod rdzennych Amerykandéw, Indian amerykanskich

i Pierwszych Narodow, ktéry obejmuje réznorodnos¢ tozsamosci duchowej,
seksualnej, ptciowej i kulturowej, a takze moze odnosi¢ sie do rol i wktadu danej
osoby w spotecznosc.

- Strona4z23

- Strona5z23




Koncepcje | terminologia dotyczace orientacji seksualnej

gerll(esr&galﬁjg Sposdb, w jaki dana osoba doswiadcza swoich fizycznych, emocjonalnych
. i romantycznych przywigzan do innych ludzi.
rzeczownik
Osoba Opisuje osobeg, ktéra doswiadcza niewielkiego romantycznego pociggu do innych
. 0s6b albo nie doswiadcza go wcale i/lub nie jest zainteresowana tworzeniem
aroma.n y gzna romantycznych zwigzkéw. Mimo to osoby aromantyczne moga utrzymywac
przymiotnik relacje intymne.

Osoba aseksualna
przymiotnik

Osoba biseksualna
przymiotnik

Gej

przymiotnik

Osoba
heteroseksualna

Lesbijka

rzeczownik

Osoba panseksualna
przymiotnik

Kwestionujacy(-a)
przymiotnik

Koncepcije i terminologia dotyczace opieki medycznej |

Wykaz anatomiczny
rzeczownik

Obwigzywanie
czasownik

Opisuje osobeg, ktéra odczuwa niewielki pocigg seksualny do innych lub nie
odczuwa go wcale. Mimo to osoby aseksualne moga sie angazowaé
w aktywnosc¢ seksualna.

Orientacja seksualna opisujgca osobe, ktéra odczuwa emocjonalny i fizyczny
pociag do kobiet / 0séb ptci zenskiej i mezczyzn / 0s6b ptci meskiej. Niektdrzy
ludzie definiujg biseksualnos¢ jako pociag do wszystkich ptci.

Orientacja seksualna opisujaca osoby, ktére odczuwajg przede wszystkim
emocjonalny i fizyczny pociag do oséb tej samej ptci, co oni sami. Termin
powszechnie uzywany do opisania mezczyzn, ktérych pociagaja przede wszystkim
mezczyzni, ale moze réwniez opisywac kobiety odczuwajace pociag do kobiet.

Orientacja seksualna opisujaca kobiety, ktére odczuwaja pociag emocjonalny
i fizyczny przede wszystkim do mezczyzn, oraz mezczyzn, ktérzy odczuwaja
pociag emocjonalny i fizyczny przede wszystkim do kobiet.

Orientacja seksualna opisujaca kobiete, ktéra odczuwa pocigg emocjonalny
i fizyczny przede wszystkim do innych kobiet.

Orientacja seksualna opisujaca osobe, ktéra odczuwa pociag emocjonalny
i fizyczny do ludzi o réznych ciatach i tozsamosciach ptciowych, lub osobe, u ktérej
pociag nie jest zwigzany z pfcig innych osob.

Opisuje osobeg, ktdra nie jest pewna swojej orientacji seksualnej i/lub tozsamosci
ptciowej badz jg bada.

Forma dokumentacji do Sledzenia zachowanych organéw oraz ewentualnych
interwenciji chirurgicznych. Lekarze moga korzystac z wykazéw anatomicznych,
aby maéc pokierowac dobranymi indywidualnie, zapobiegawczymi badaniami
przesiewowymi oraz opieka. Personel badawczy moze korzystac z wykazéw
anatomicznych, aby systematycznie i kompleksowo pytac uczestnikow

o0 zachowane narzady oraz modyfikacje ciata. Czasami nazywany

~Wykazem organow”.

Proces ciasnego owijania klatki piersiowej w celu uzyskania jej bardziej ptaskiego
wygladu. Metoda owijania stosowang najczesciej jest uzywanie bielizny nazywanej
binderem (,,sptaszczakiem™). Do tego celu moga stuzy¢ takze inne materiaty, takie
jak paski tkaniny lub bandaze.
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Rekonstrukcja klatki
piersiowej
rzeczownik

Kolpokleiza
rzeczownik

Opieka afirmujaca
pte¢

rzeczownik

Terapia hormonalna
afirmujaca ptec
(Gender-affirming
hormone therapy,
GAHT)

rzeczownik

Operacja afirmujaca
pte¢ (Gender-
affirming hormone
therapy, GAS)

rzeczownik

Histerektomia
rzeczownik

Mastektomia
rzeczownik

Metoidioplastyka

rzeczownik

Orchidektomia
rzeczownik

Penektomia
rzeczownik

Falloplastyka

rzeczownik

Prostatektomia
rzeczownik
Salpingo-
ooforektomia
rzeczownik

Waginoplastyka

rzeczownik

Zabieg chirurgiczny w celu stworzenia meskiej klatki piersiowej. Znana réwniez
jako chirurgia gérna.

Operacyjne zamknigcie pochwy / przedniego otworu.

Swiadczenie ustug zdrowotnych opartych na dowodach podejmowane w celu
wsparcia osoby Zyjacej w zgodzie z wtasng tozsamoscia ptciowa i ekspresja
ptciowa. Niektore przyktady obejmuja ttumienie dojrzewania, afirmujaca ptec¢
opieke nad zdrowiem psychicznym, afirmujaca pte¢ podstawowa i profilaktyczna
opieke zdrowotna, afirmujaca pteé terapie hormonalna (np. terapie oparte na
estradiolu lub testosteronie) oraz zabiegi chirurgiczne afirmujace pted.

Terapia hormonalna (zazwyczaj oparta na estradiolu lub testosteronie) w celu
dostosowania drugorzedowych cech ptciowych do tozsamosci ptciowej. Jest to
czasami okres$lane jako ,medyczna afirmacja pfci” lub ,medyczna zmiana ptci”.

Operacje majace na celu modyfikacje ciata osoby, aby byto ono bardziej zgodne

z tozsamoscia ptciowa tej osoby. Rodzaje GAS obejmuja operacje klatki piersiowej
i narzadow ptciowych, operacje twarzy, rzezbienie ciata i depilacje. Jest to czasami
okreslane jako ,,chirurgiczna afirmacja ptci” lub ,.chirurgiczna zmiana pfci”.

Chirurgiczne usunigcie macicy.

Chirurgiczne usuniecie jednej piersi lub obu.

Zabieg chirurgiczny majacy na celu stworzenie nowego fallusa/penisa przy uzyciu
istniejacej tkanki narzadoéw ptciowych, po powiekszeniu techtaczki za pomoca
terapii testosteronem.

Chirurgiczne usuniecie jednego jadra lub obu.
Chirurgiczne usuniecie penisa.

Zabieg chirurgiczny polegajacy na rekonstrukcji fallusa/penisa.

Chirurgiczne usuniecie gruczotu krokowego.

Chirurgiczne usunigcie jajowodu i jajnika lub obu jajowoddw i jajnikow.

Zabieg chirurgiczny polegajacy na plastyce pochwy, tzw. neowagina.



Afirmacja uczestnikow transpiciowych i zréznicowanych ptciowo

Rozumienie afirmacji ptci

Afirmacja ptci (czasami okreslana jako tranzycja)
to proces przechodzenia zmian, aby zyé w wiekszej
zgodzie z witasng tozsamoscig pfciowa, a nie
z oczekiwaniami spoteczenstwa opartymi na pfci
przypisanej przy urodzeniu.

Proces ten moze sie znacznie rdézni¢ u o0s6b
transptciowych i zréznicowanych piciowo i moze
obejmowac:

- Afirmacje  psychologiczna:  eksploracje,
odkrywanie i samoakceptacje
tozsamosci ptciowej

- Afirmacje spoteczng: zmiang imienia,

zaimkdw, ubrania, fryzury, obwigzywanie klatki
piersiowej, wyscietania narzadow pfciowych,
podwijanie narzadéw ptciowych lub inne
aspekty ekspresji ptciowej

- Afirmacje prawna: zmiany w znacznikach ptci
i imieniu w dokumentach urzedowych, takich
jak prawo jazdy lub paszport.

- Afirmacje medyczna: leki hamujace
dojrzewanie w  celu  tymczasowego
wstrzymania rozwoju drugorzedowych cech
ptciowych we wczesnym okresie dojrzewania
i/lub terapia hormonalna rozpoczeta w okresie
dojrzewania lub dorostosci, zwykle w postaci
schematu leczenia opartego na estradiolu
lub testosteronie.

- Afirmacje medyczna: chirurgie twarzy,
chirurgie klatki piersiowej, chirurgie gonad,
chirurgie narzadéw ptciowych lub inne zabiegi.

Nie wszystkie osoby transptciowe lub zréznicowane
ptciowo pragnag réznych rodzajéow afirmacji ptci,
daza do nich lub majg do nich dostep. Wiele osdb,
ktére pragna uzyskaé dostep do medycznej, prawnej
lub spotecznej afirmacji, nie moze tego zrobi¢ ze
wzgledéw prawnych, finansowych, logistycznych lub
spotecznych. Osoby transptciowe i zréznicowane

ptciowo moga przejs¢ przez niektore z tych rodzajow
afirmacji ptci lub nie przejS¢ przez nie wcale.
W wyniku tak szerokiej réznorodnosci nie mozemy
zaktada¢ tozsamosci ptciowej osoby na podstawie
imienia, uzywanych zaimkéw lub innych aspektéw
ekspresji ptciowej.

Afirmacja pfci czesto obejmuje
zmiane imienia

Osoby transpiciowe i zréznicowane pfciowo
czesto potwierdzaja swoja tozsamos$¢ ptciowa
i ekspresje ptciowa przez zmiany spoteczne takie jak
zmiana imienia.

Zmiana imienia i oznaczenia ptci w oficjalnych
dokumentach urzedowych, takich jak prawo jazdy
lub akt urodzenia, jest zabroniona w niektérych
jurysdykcjach w celu afirmacji pfci. Tam gdzie takie
oficjalne zmiany w dokumentach sg mozliwe, czesto
sg one nadal kosztowne, czasochtonne i uciazliwe.

Uczestnicy moga chcie¢ postugiwac sie afirmujacymi
imionami w kontek$cie badania klinicznego bez
koniecznosci prawnej zmiany imienia i nazwiska
lub znacznikéw ptci, w tym imienia lub znacznikow
ptci na ubezpieczeniu zdrowotnym. Nawet w takich
przypadkach wazne jest, aby zwraca¢ sie do
uczestnika za pomoca jego afirmujacego imienia.

Dlatego tak wazne jest, aby formularze zgtoszeniowe
do badania klinicznego zawieraty pole na imie,
ktérym  postuguje sie uczestnik (afirmujace
imi¢), oprécz imienia wpisanego w dokumentach
urzedowych i ubezpieczenia zdrowotnego.

Réwnie wazne jest, aby pracownicy nauczyli sie
poprawnie uzywac afirmujgcego imienia obok imienia
prawnego w kontekscie przetwarzania informacji
o0 uczestnikach oraz budowania relacji i zatrzymania.

Rozmowa o afirmujacych imionach
Wtasciwe jest modelowanie zachowania, a nastepnie zapytanie kogos, jakim imieniem sie postuguje. Pytanie
o afirmujace imiona jest dobrg praktyka w przypadku uczestnikéw wszystkich tozsamosci ptciowych. Na przyktad
uczestnik, ktérego prawne imie brzmi ,Robert”, moze postugiwaé sie afirmujacym imieniem ,,Bobby".

- ,Dzien dobry, jestem [twoje imie], postuguje sie zaimkami [twoje zaimki]. Czy mozZesz
powiedzieé, jakim imieniem sie postugujesz, i jakich uzywasz zaimkéw? Chce miec
pewnosé, ze zwracam sie do ciebie z szacunkiem”.

Mozesz rozwazy¢ noszenie widocznej przypinki z zaimkami na fartuchu/odziezy jako
symbol sprzymierzenia. Wiecej informacji na ten temat znajduje sie w ulotce ,Ulotka

dotyczaca znaczenia wtasciwych zaimkow”.
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Czym sg zaimki?
« Zaimki to takie stowa jak ,ona’, ,on" lub ,ono".
Na przyktad:
,Jej karta jest gotowa”.
o ,Jej” jest zaimkiem w tym zdaniu.
« ,Onodbiera karte”.
e ,,0n” jest zaimkiem w tym zdaniu.

« Chociaz wiele 0s6b uzywa zaimkéw ,,she” (ona)
lub ,he” (on) w jezyku angielskim, niektdérzy
ludzie uzywaja mniej binarnych zaimkdw, takich
jak ,,they” (ono) lub ,,ze” w formie pojedyncze;.

* Niektore osoby nie uzywaja zadnych zaimkow,
zamiast tego postuguja sie tylko swoim imieniem.

» Niektérzy uzywaja wiecej niz jednego zaimka, np.
.she/they” (,ona/ono”).

Uzywanie przyimkow w zdaniu

» She/Her/Hers (ona/jej)

« Onaodbiera karte.
» Jejkartajest gotowa.
« Tojestjejkarta.
» They/Them/Theirs (ono/onego/onych)
(uzycie w formie pojedynczej)
« Ono odbiera karte.
» Karta onego jest gotowa.
+ Tojest karta onego.
* He/Him/His (on/jego)
« Onodbierakarte.
« Jego karta jest gotowa.
« Tojestjego karta.
» Ze/Hir/Hirs
» /e odbiera karte.
« Karta hir jest gotowa.
« Tojest karta hirs.
* Bez zaimkow
» [Imie] odbiera karte.
» Karta[imie] jest gotowa.

« Tojest karta [imie].

Unikanie zatozen
* Nie mozna zaktadac¢ czyjej$ tozsamosci ptciowej
na podstawie imienia lub zaimkéw (np. imie
LJulia” i zaimki ,,ona/jej” nie wskazuja, ze dana

osoba identyfikuje sie jako kobieta).

Nie mozna réwniez zaktada¢ czyich$ zaimkdéw na
podstawie tego, jak dana osoba wyglada, jak brzmi
lub na podstawie ujawnionej tozsamosci ptciowej.

W celu unikniecia zaktadania zaimkdw:
Zamiast powiedziec: ,Przyszta/przyszedt

na wizyte”.

Powiedz: ,Nowy uczestnik przyszedt na wizyte".

Wskazanie zaimkdw stosowanych przez
siebie oraz pytanie o afirmujace imie
| zaimki

Podanie swojego imienia i zaimkdéw zacheca
uczestnikbw badania i wspdtpracownikéw do
komfortowego informowania o swoich zaimkach.

* Mozesz nosi¢ przypinke z zaimkami
wskazujaca na piSmie zaimki, ktorymi
sie postugujesz.

» Mozesz takze podaé imig, ktorego uzywasz,
oraz zaimki, gdy przedstawiasz si¢ innym
0sobom w miejscu pracy:

,Dzien dobry! Nazywam sie dr Jones,
uzywam zaimkow ona/jej".
* Nie ma nic ztego w zapytaniu kogo$ o jego

zaimki. Poéwicz  wyjasnianie  wtasnych
zaimkéw  oraz  pytanie  uczestnikéw
o ich zaimki:

,Dzien dobry, jestem [twoje imig],
postuguje sie zaimkami [twoje zaimki]. Czy
mozesz powiedzieé, jakim imieniem sie
postugujesz, i jakich uzywasz zaimkow?
Chce mie¢ pewnoSc, ze zwracam sie do
ciebie z szacunkiem”.

» Jezeli imie danej osoby nie jest zgodne
z dokumentami tozsamosci lub kartoteka
medyczng:

,Czy twoje informacje moga byc zapisane
pod innym nazwiskiem?”

,Jakie nazwisko masz wpisane

w ubezpieczeniu /w karcie?”

Przeprosiny i wybrniecie z pomytek

Osoby transpfciowe i zréznicowane ptciowo
w  przesztosci  doswiadczaty  stygmatyzaciji
i dyskryminacji w wielu sytuacjach.
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* Nie zdziw sig, jesli uzycie niewtasciwego zaimka
lub imienia prawnego (misgendering) spowoduije,
ze uczestnik stanie sie¢ zdenerwowany, nawet jesli
nie okazuje tej emocji na zewnatrz.

» Przepraszanie, gdy kto$ sie zdenerwuje, nawet
jesli co$ <zostato powiedziane w dobrych
intencjach,  poprawienie  uzytego  imienia
i podziekowanie uczestnikowi za poinformowanie
Cie o tym, moze pomdc roztadowaé trudng
sytuacje i przywracic konstruktywny dialog.

Odpowiedzialnos¢ i interwencja
« Stworzenie  s$rodowiska odpowiedzialnosci
i szacunku wymaga wspotpracy wszystkich.

* Nie bdj sie grzecznie poprawia¢ swoich kolegdw,
jesli nie uzywaja afirmujgcego imienia uczestnika:

Imie afirmujace a prawne, stosowanie

zaimkow w komunikacji pisemnej

« Wazne jest, aby zapyta¢ kazdego uczestnika,
czy uzywa¢ afirmujacego czy prawnego

,Chciatam poinformowac, ze ono postuguje sie
teraz imieniem Jesse. Styszatam, ze postugujesz
sie prawnym imieniem Jesse'go, i chce miec
pewnosé, ze zapamietasz to na przysztosc”.

imienia oraz afirmujacych zaimkéw w roznych
formach komunikacji pisemnej, takich jak
poczta tradycyjna wystana do domu uczestnika,
e-maile, zlecenia laboratoryjne, recepty na leki
i skierowania na ustugi zewnetrzne.

W ten spos6b mozemy unikng¢ nieumysinego
ujawnienia lub ,wyoutowania” tozsamosci
ptciowej uczestnika w innych sytuacjach,
w  ktérych uczestnik moze nie uzywac
afirmujacego imienia i/lub zaimkéw oraz moze
nie ujawniaé okreslonej tozsamosci ptciowej
lub ekspresji ptciowej innym osobom. W ten
sposo6b chroniona jest poufnosé uczestnika.

Scenariusz przypadku 1

Koordynator osrodka badawczego

d

»Kai, podczas ostatniej wizyty postugiwates sie zaimkami on/jego.
Nie chce nic zaktadac i sprawdzam sytuacje w przypadku wszystkich
uczestnikéw. Czy to nadal sg twoje zaimki?”

Kai

~Dziekuje, ze pytasz. Moje zaimki to ze/hir/hirs".

Koordynator osrodka badawczego

,Czy moge zanotowaé Twoje zaimki w karcie i poinformowacé o nich

pozostaty personel?”

Kai

,Jasne”
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Scenariusz przypadku 2

Uczestnik

,Dzien dobry, mam umdéwiong wizyte. Nazywam sie Camille Murray”.

Obstuga recepciji

~Przepraszam. Nie widze w systemie takiego nazwiska. Czy
dane moga by¢ zapisane pod innym nazwiskiem?”

N\

Camille

~1ak, prosze sprawdzi¢ pod »Charles Murray«’”.

Obstuga recepciji

~T1ak, widze takie nazwisko. Czy moge prosi¢ o potwierdzenie
daty urodzenia w celu sprawdzenia, czy to wtasciwa karta?”

N\

~Przepraszam, ze nie mamy jeszcze zaktualizowanego

Twojego nazwiska w systemie. Czasami na aktualizacje
wszystkich danych potrzeba wiecej czasu. Zrobie, co w mojej

mocy, aby zagwarantowad, ze to si¢ juz nie powtorzy”.

Camille &

,OK. Bardzo dziekuje”

Obstuga recepciji
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Scenariusz przypadku 3

Gladys, asystentka medyczna, zostata poproszona o przygotowanie uczestnika do badania przesiewowego
w gabinecie. Gladys zaglada do karty i zauwaza, ze nazwisko wpisane w karcie to ,Ethan Turner”
Gdy Gladys wchodzi do gabinetu, w ktérym czeka uczestnik, widzi, ze uczestnik opiera sie o kozetke.

Uczestnik mowi:

,Czesé, jestem Emily”.

Jak w grzeczny sposéb Gladys moze ustali¢, czy jest we wtasciwej sali i czy jest to uczestnik zapisany na
wizyte przesiewowa?

Gladys bedzie chciata potwierdzi¢ tozsamoS¢ uczestnika, mowiac:

Witaj, Emily, jestem Gladys".

Gladys moze wowczas powiedzie¢ cos takiego:

| Al

~Przepraszam, ale w karcie wpisane jest inne imig. Czy to mozliwe,

ze karta jest wpisana pod innym nazwiskiem?”

W tym momencie Emily moze wyjasnié, ze w karcie medycznej wpisane jest imie Ethan, ale wtasciwym
imieniem jest Emily. Gladys moze mie¢ mozliwos¢ umieszczenia notatki wyjasniajacej w karcie pacjenta.
W tym momencie moze takze zapytac¢ Emily o preferowane zaimki i réwniez je zapisac.

Jaki jest najlepszy sposdb, zeby przekaza¢ afirmujgce imie uczestnika wszystkim cztonkom personelu
zajmujacych sie tg osoba?

Zaleca sie opracowanie procesu, ktory umozliwi uczestnikom poinformowanie o poprawnym/
afirmujacym imieniu i nazwisku, tozsamosci ptciowej i zaimkach, ktéry moze sktadac sie z wpisu
do formularzy rejestracyjnych badania i innych istotnych dokumentoéw, a takze przeptywu pracy dla
personelu badawczego, ktory nastepnie przekaze te informacje odpowiednim cztonkom zespotu
wchodzacym w interakcje z uczestnikiem.

Stworzenie takiego systemu jest rowniez pomocne dla uczestnikow, ktorzy nie sa transpiciowi
lub zréznicowani piciowo, poniewaz niektorzy uczestnicy moga postugiwac sie pseudonimami lub
drugimi imionami. Ponadto takie podejScie jest niezwykle przydatne w budowaniu i utrzymywaniu
relacji z uczestnikami. W tym przyktadzie procedura udostepniania takich informacji innym
pracownikom oSrodka pomoze Emily unikna¢ powielania tej rozmowy w przysztosci, co moze byc¢ dla
Emily frustrujace i ucigzliwe.
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Znaczenie medycznej i chirurgicznej
afirmacji pfci wsréd uczestnikéw badania

* Przeszta i obecna medyczna i/lub chirurgiczna
afirmacja ptci uczestnika ma znaczenie dla udziatu
w badaniu. Na przyktad hormonalna terapia
afirmujagca pte¢ moze potencjalnie wchodzi¢
w interakcje lek-lek z badanymi lekami. Hormony
afirmujace pte¢ moga réwniez zmienia¢ fizjologiczne
srodowisko hormonalne uczestnika w sposob,
ktory wptywa na wyniki badan laboratoryjnych, co
moze rzutowa¢ na interpretacje wynikéw badan
laboratoryjnych.

« Opieka medyczna afirmujgca pfte¢ moze mieé
wplyw na interpretacje wynikéw badan klinicznych.
Na przyktad terapia hormonalna i/lub operacja
afirmujaca pteé, taka jak obustronna orchidektomia
(usuniecie jader), moze wptywaé na poziom antygenu
specyficznego dla gruczofu krokowego, ktéry jest
istotnym punktem kofcowym w badaniach nad
rakiem prostaty, takich jak badanie LIBERTAS
(Otwarte, randomizowane badanie prospektywne
fazy Il przerywanej  terapii  deprywacji
androgenowej z monoterapig apalutamidem
u uczestnikbw z przerzutowym opornym na
kastracje rakiem gruczotu krokowego).

» Personel badawczy zbierajacy historie kliniczng
uczestnika, w tym historie medyczna, informacje
0 przebytych  procedurach i jednoczesnie
przyjmowanych lekach, moze powiedziec:

« W celu zapewnienia bezpieczenstwa
i poprawnej interpretacji wynikow tego
badania wazne jest, abysmy byli Swiadomi
wszelkiej przesztej lub obecnej opieki
afirmujgcej  pteC  otrzymanej  przez
uczestnikow badania.

« Czy w przesztosci poddawano Cie terapii
hormonalnej afirmujacej pte¢ albo aktualnie
przyjmujesz  hormony afirmujace ptec?
Czy rozwazasz rozpoczecie przyjmowania
hormonéw afirmujgcych ptec¢?

« Czy w przesztosci poddawano Cie zabiegom
afirmujacym pte¢ albo rozwazasz poddanie
sie takiej operacji w przysztosci?

Wykazy anatomiczne

Wiele  o0séb  transpiciowych i zréznicowanych
ptciowo otrzymuje afirmujaca pteC opieke medyczna
i chirurgiczna, taka jak hormony, operacje twarzy, operacje
klatki piersiowej, operacje gonad i operacje narzadéw
ptciowych. Warto zauwazyé, ze osoby transpiciowe
i zréznicowane ptciowo moga nie chcie¢ lub nie mieé

dostepu do Zzadnej opieki medycznej lub chirurgicznej
afirmujacej ptec.

Znajomos¢ zachowanej anatomii uczestnikow
transptciowych i zréznicowanych pfciowo wymaga
bezposredniego skontaktowania sie z uczestnikiem i/lub
uzyskania dostepu do istniejacej dokumentacji medyczne;j.
Wykaz anatomiczny to forma dokumentacji stuzaca do
Sledzenia zachowanych narzadow i wszelkich interwencji
chirurgicznych w celu kierowania badaniami przesiewowymi
i opieka zdrowotna w sposob indywidualnie dostosowany.

Personel badawczy moze dokumentowa¢ i $ledzi¢
modyfikacje ciata i zachowane narzady w wykazie
anatomicznym, ktéry jest pomocnym narzedziem do
prowadzenia dokumentacji medycznej, zawierajgcym
liste kontrolng narzaddéw i modyfikacji ciata, utatwiajgcym
personelowi badawczemu systematyczne i kompleksowe
pytanie uczestnikéw o ich zachowane narzady. Przyktad
wykazu anatomicznego przedstawiono na kolejnej stronie.

Inkluzywna terminologia z tego wykazu anatomicznego
moze by¢ réwniez zaadaptowana przez badaczy do pytan
ankietowych dotyczacych zdrowia seksualnego, historii
zabiegdéw chirurgicznych itp. Wykazy anatomiczne s3
cenne dla uczestnikéw o wszystkich tozsamosciach
ptciowych, poniewaz kazdy uczestnik moze mie¢ zmiany
anatomiczne lub wczesniejsze modyfikacje ciata.

Dziatania podejmowane w osrodkach

badawczych

Ponizej znajduja sie trzy konkretne dziatania, ktore
pracownicy osrodka moga podjac, aby przyczyni¢ sie do
stworzenia przyjaznego, inkluzywnego i afirmujacego
srodowiska badawczego:

» Personel moze nosié¢ przypinke wskazujaca zaimki
osobowe, aby zasygnalizowaé, Zze S$rodowisko
badawcze nie przyjmuje zatozenh dotyczacych
zaimkow Zzadnej osoby i znormalizowaé proces
podawania poprawnych zaimkdéw jako standardowy
spos6b przedstawiania sie. Dzieki temu uczestnicy
transptciowi i zréznicowani pfciowo poczuja sie
bardziej komfortowo.

» Personel o$rodka moze wywiesi¢ ulotke z zaimkami
(Zatacznik A) na Scianie w swoim osrodku klinicznym.
Ulotka ta ma na celu przypomnienie wszystkim
pracownikom o uzywaniu wifasciwych zaimkow
i zasygnalizowanie uczestnikom, Zze personel
badawczy bedzie szanowa¢ poprawne zaimki
i afirmujgce imiona. Nalezy pamietaé, Zze przed
wystawieniem  wszystkie materiaty  skierowane
do uczestnikbw musza zosta¢ zatwierdzone przez
Niezalezng Komisje Bioetyczng (Institutional Review
Board, IRB) lub Centrum Oceny (Evaluation Center,
EC) Paristwa o$rodka badawczego.
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Placowki powinny sie upewni¢, ze znajduja sie
w nich toalety przeznaczone do uzytku przez
wszystkie pfcie. Czesto temu celowi moga stuzyé
toalety jednostanowiskowe, o ile oznakowanie jasno

informuje, ze wszystkie ptcie s3 mile widziane.
Wszyscy pracownicy osrodka powinni by¢ swiadomi
lokalizaciji tych toalet, aby mogli pomdc uczestnikom
w ich znalezieniu.

Przyktadowy wykaz anatomiczny. Kazde pole danych powinno byé powigzane z odpowiadajgcym
mu kodem z Miedzynarodowej Statystycznej Klasyfikacji Choréb i Powigzanych Probleméw
Zdrowotnych. Format tego wykazu anatomicznego <zostat zaprojektowany z mysla
0 rozszerzeniu w celu uwzglednienia dodatkowych zmiennych i pojawiajacych sie z czasem

priorytetéw zdrowotnych.

Piersi OO Obecne O Brak
O Rekonstrukcja klatki piersiowej
O Mastektomia obustronna
O Mastektomia jednostronna, P
O Mastektomia jednostronna, L
O Powigkszenie piersi / implanty
Macica O Obecna O Brak
O Histerektomia - szyjka macicy usunigta
O Histerektomia - szyjka macicy zachowana
Jajniki O Obecne O Brak
O Obustronna salpingo-ooforektomia
O Jednostronna salpingo-ooforektomia, P
O Jednostronna salpingo-ooforektomia, L
Szyjka macicy (1 Obecna [0 Brak
Pochwa [0 Obecna OO0 Brak
O Kolpokleiza — zamkniecie pochwy
O Waginoplastyka
Penis (0 Obecny [0 Brak
O Falloplastyka / implant penisa
O Metoidioplastyka
O Urzadzenie erekcyjne
O Penektomia
Jdra O Obecne O Brak
O Implant(y) jader
O Orchidektomia obustronna
O Orchidektomia jednostronna, P
O Orchidektomia jednostronna, L
Cewka moczowa [J Obecna OO Brak
O Wydtuzenie cewki moczowej
Gruczot krokowy (1 Obecny [ Brak
O Prostatektomia

Adaptacja na podstawie:

Grasso C, Goldhammer H, Thompson J, Keuroghlian AS. Optimizing gender affirming medical care
through anatomical inventories, clinical decision support, and population health management in
electronic health record systems. J Am Med Inform Assoc 2021; 28(11):2531-2535. 2
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Gromadzenie danych dotyczacych orientacji seksualnej i tozsamosci

ptciowej (SOGI)

Rozpoczecie procesu

Czy uczestnicy moga sie poczu¢ urazeni
pytaniami dotyczacymi orientacji seksualne;
i tozsamosci ptciowej (SOGI)?

* Gtéwnym powodem zadawania  uczestnikom
pytan SOGI jest zagwarantowanie, by uczestnicy
LGBTQIA+ doswiadczali wiekszego bezpieczenstwa
osobistego, integracji i afirmacji w kontekscie
badania  klinicznego, gdy zadaje sie im
pytania SOGI.

« Badanie przeprowadzone na 301 losowo
wybranych pacjentach z czterech zréznicowanych
rasowo i geograficznie amerykanskich osrodkow
zdrowia wykazato wysoka akceptacje przez
pacjentéw rutynowego zbierania danych SOGI:
wiekszo$¢ wyrazita przekonanie, ze te pytania
sa wazne, i stwierdzita, Zze odpowie na nie
ponownie w przyszfosci,; odnosi sie to nawet do
wigkszo$ci uczestnikéw, ktorzy nie identyfikuja sie
jako LGBTQIA+3,

« W badaniu przeprowadzonym w catym kraju 78%
$wiadczeniodawcéw na oddziatach ratunkowych
uwaza, ze pacjenci odmdwiliby podania danych
dotyczacych orientacji seksualnej; jednak tylko
10% pacjentow stwierdzito, ze odmdwitoby, gdyby
zostali o to zapytani®.

W badaniu przeprowadzonym w trzech klinikach na
Srodkowym Zachodzie Stanéw Zjednoczonych nie
stwierdzono rdznic w postawach pacjentéw wobec
formularzy rejestracyjnych, ktére zawieraty pytania
SOGI, w poréwnaniu z formularzami, ktére ich nie
zawieraty; tylko 3% pacjentéw zgtosito, ze jest
zaniepokojonych, zdenerwowanych lub urazonych
pytaniami SOGP.

Przygotowanie do zebrania danych SOGI

» Klinicysci: musza dowiedzie¢ sie wigcej o zdrowiu
os6b LGBTQIA+ i o tym, jak dostosowac opieke do
tozsamosci ptciowej

* Personel administracyjny: musi zdoby¢ wiedze na
temat zdrowia oséb LGBTQIA+, aby komunikowac
sie z uczestnikami LGBTQIA+, dokumentowaé
SOGI i zapewni¢ S$wiadczenie wysokiej jakosci
ustug  uczestnikom  LGBTQIA+;  potwierdzi¢
lokalne wytyczne prawne, dotyczace prywatnosci
i regulacyjne w zakresie gromadzenia danych
osobowych takich jak SOGI

* Uczestnicy: musza sie dowiedzie¢, dlaczego wazne
jest przekazywanie takich informacji, oraz miec
pewnos¢, ze zostang one odpowiednio wykorzystane,
niezaleznie od tego, czy uczestnik identyfikuje sie
jako cztonek spotecznosci LGBTQIA+

Nalezy utworzy¢ zespot
» Nalezy zaangazowac¢ kluczowych pracownikdw,
ktorzy moga by¢ oredownikami i przekazywac
informacje zwrotne
« Zapewni¢ wsparcie ze strony kierownictwa
wyzszego szczebla lub  zatrudni¢ lidera

wykonawczego

Szkolenie

« Zapewni¢ szkolenia w zakresie gromadzenia
danych SOGI i elastycznosci kulturowej

dla  personelu  klinicznego,  personelu
zmiennego (np. technikéw laboratoryjnych,
ktorzy pobierajg probki) oraz personelu
nieklinicznego/administracyjnego (np. recepciji,
koordynatoréw wprowadzania danych)

« Zapytaé  swojego  sponsora badania
o dodatkowe mozliwosci szkoleniowe, ktére sg
dostepne poza niniejszym zestawem narzedzi

Prywatnos¢ i poufnosé

« Nalezy przestrzegac¢ HIPAA / ochrony prawne;j

* Nalezy zapewni¢ uczestnikdw, ze odpowiedzi
na pytania sa opcjonalne i ze informacje te
zostang odpowiednio wykorzystane w raportach
z badania jako dane zbiorcze pozbawione
elementdw pozwalajgcych na identyfikacje.

« Nalezy wyjasni¢, ze celem gromadzenia tych
danych jest przyniesienie korzysci zaréwno
badaniom medycznym, jak i spoteczno$ciom
LGBTQIA+. W szczegélnosci nalezy wyjasnic,
ze dane SOGI zwiekszaja reprezentacje
w badaniach, doktadniej odzwierciedlaja
zréznicowane populacje o0sob, ktére moga
korzystac¢ z badanej interwencji, a tym samym
pomagaja okresli¢, czy wyniki mozna uogolni¢
dla spotecznosci LGBTQIA+. Co wiecej, dane
te moga pomdc w identyfikacji i ostatecznym
rozwigzaniu problemu nieréownosci
zdrowotnych oséb LGBTQIA+. Nalezy dokonac
przegladu i potwierdzi¢ ze sponsorem badania,
czy gromadzenie danych demograficznych
SOGI jest dozwolone przez lokalne przepisy
w miejscu, w ktérym prowadzone jest badanie.

Personalizacja  elektronicznej ~ dokumentacji
medycznej

« O$rodki badawcze moga wspodtpracowaé
z dziatem technologii informatycznych swojej
organizacji w celu dostosowania elektronicznej
dokumentacji  medycznej do  potrzeb
gromadzenia danych SOGI.
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» Ponizszy artykut jest pomocnym zasobem
dotyczacym dostosowywania elektronicznej
dokumentacji medycznej w celu zbierania
i wykorzystywania danych SOGI:

Grasso C, McDowell MJ, Goldhammer
HB, Keuroghlian AS. Planning and
implementing sexual orientation and
gender identity data collection in
electronic health records. J Am Med
Inform Assoc 2019; 26(1): 66-70.5

Reagowanie na obawy personelu

» Niektorzy pracownicy moga
dodatkowego coachingu i wsparcia.

» Przetozeni powinni wyjasni¢, ze organizacja stara sie
stworzyé przyjazne i integracyjne Srodowisko dla
wszystkich uczestnikdw, a pracownicy nie musza
zmieniaC wfasnych wartosci, aby zbiera¢ dane
dotyczace tozsamosci ptciowej lub orientacji seksualnej.

» Regularne spotkania kontrolne z pracownikami
pomoga zidentyfikowaé i rozwigzac ich obawy.

Proces zbierania danych SOGI

Zasady przewodnie dotyczace gromadzenia danych
SOGI uczestnikow.

potrzebowaé

Uczestnicy doswiadczaja swojej orientacji seksualnej,
tozsamosci ptciowej i rozwoju pfciowego na rdzne
sposoby. Tozsamosci te wchodza réwniez w interakcje
i przecinajg sie z dodatkowymi tozsamosciami,
ktére uczestnik moze mieé, takimi jak rasa,
pochodzenie etniczne, religia, jezyk, wiek, status
spoteczno-ekonomiczny i zdolnoSci.

Kluczowa zasada dla personelu badawczego jest unikanie
przyjmowania zatozen dotyczacych tego, w jaki sposdb
uczestnicy beda dos$wiadcza¢ swojej tozsamosci lub ja
opisywac, oraz konsekwentne odzwierciedlanie wiasnego
jezyka uczestnikow podczas ustnej i pisemnej komunikacji
z nimi i na ich temat. Kiedy uczestnicy dzielg sie swoimi
poprawnymi imionami i zaimkami oraz inng terminologia
zwigzang z tozsamoscia z personelem badawczym,
wazne jest, aby konsekwentnie uzywac tej terminologii
w przysztosci.

Chociaz wiekszos¢ ludzi ma co najmniej jedng orientacje
seksualng, tozsamos¢ ptciowg i tozsamos¢ rozwoju
ptciowego, nie zawsze tak jest: na przyktad uczestnicy
aseksualni moga zgtasza¢, ze nie majg orientacji
seksualnej. Warto zauwazy¢, ze niektdrzy uczestnicy beda
mieC jednocze$nie wiele tozsamosci w danej domenie:
na przyktad dany uczestnik moze jednoczesnie posiadac
zaréwno transptciowa, jak i niebinarng tozsamos¢ ptciowa.

Uzasadnienie | etyka
SOGI uczestnikow

Podczas gromadzenia danych SOGI uczestnikow
uzasadnienie tego dziatania oparte na réwnosci
powinno stanowi¢ podstawe proceséw decyzyjnych
i podejscia catego personelu badawczego. Nalezy
pamieta¢, ze gromadzenie danych SOGI uczestnikow
pomaga osiggnac¢ cele badania w zakresie poprawy
opieki nad spotecznosciami LGBTQIA+, zwiekszenia
rekrutacji i zatrzymywania oséb LGBTQIA+ w badaniach
klinicznych, a w rezultacie rozwigzaé problem nieréwnosci
zdrowotnych LGBTQIA+. W kontekscie historycznego
wykluczania, wymazywania i dyskryminacji spotecznosci
LGBTQIA+ w $rodowiskach badawczych wazne jest, aby
przewidywa¢ potencjalng nieufno$¢ medyczng i naukowa
oraz zadbac¢ o to, by gromadzenie danych SOGI odbywato
sie w sposéb etyczny, w kontekscie Swiadomej zgody
kazdego uczestnika’.

W przypadku gromadzenia danych SOGI od uczestnikéw
badania stosujemy nastepujace podejscia:

« Zbieranie tylko minimalnych informacji SOGI
niezbednych do osiagniecia celéw badania zamiast
zadawania uczestnikom jakichkolwiek zbednych,
natretnych lub wscibskich pytan

« Zapewnienie uczestnikow, ze ich informacje SOGI
beda wykorzystywane wytacznie w sposob poufny,
zanonimizowany przy raportowaniu zbiorczych
danych badawczych

« Zadawanie pytan dotyczacych SOGI wszystkim
dorostym uczestnikom, a nie tylko tym, ktérzy
naszym zdaniem moga naleze¢ do spotecznosci
LGBTQIA+ lub ktdrzy, jak zaktadamy, z zadowoleniem
przyjeliby pytania dotyczace SOGI

* Rozwazenie  poinformowania  uczestnikow, ze
pytania dotyczace SOGI sa zadawane wszystkim
uczestnikom badania

gromadzenia  danych

* Uwzglednianie lokalnych i krajowych przepiséw
dotyczacych prywatnosci i gromadzenia danych
od uczestnikéw ponizej 18. roku zycia, w zaleznosci
od potrzeb

» Odpowiadanie z szacunkiem i wyczerpujaco na
wszystkie pytania uczestnikow badania, ktérzy
prosza o dodatkowe wyjasnienia pytan dotyczacych
SOGI lub wymienionych opcji odpowiedzi

« Zapewnienie wszystkim uczestnikom mozliwosci,
po otrzymaniu odpowiedniego wyjasnienia pytan
dotyczacych  danych  SOGI, podjecia  decyzji
0 nieujawnianiu swojej orientacji seksualnej, tozsamosci
ptciowej lub rozwoju ptciowego

« Jesdli uczestnik zapyta, dlaczego gromadzenie
danych SOGI ma znaczenie, personel badawczy
moze odpowiedziec:
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,Zadajemy te pytania wszystkim uczestnikom,
aby oceni¢ bezpieczenstwo i skutecznosc terapii
w réznych populacjach, a takze aby sie upewnic,
ze nasze badania odzwierciedlajg ro6zne populacje.
Ujawnienie tych informacji jest dobrowolne i nie
jest wymogiem udziatu w badaniu ani w zaden
spos6b nie wplynie na udziat w badaniu. Nalezy
pamietac, Zze pytania te sa opcjonalne i uczestnik
ma prawo nie ujawniac takich informacji”.

Zapewnienie uczestnikom jak najlepszych doswiadczen
zwigzanych z badaniem wymaga odpowiedniego
przeszkolenia personelu badawczego, ktéry zarzadza
odpowiedziami na pytania SOGI uczestnikéw i je analizuje.
Optymalizacja doswiadczen uczestnikow zwigzanych
z badaniami wymaga réwniez budowania przyjaznych
i inkluzywnych $rodowisk w o$rodkach badawczych dla
wszystkich uczestnikdw, w tym uczestnikéw LGBTQIA+.

Standaryzowane pytania dotyczace

danych SOGlI
Stosowanie standaryzowanych pytan SOGI moze
pomoc w utrzymaniu spojnosci i udostepnianiu

danych miedzy badaniami. Clinical Data Interchange

Standards Consortium (CDISC), organizacja non-profit,
ktéra wydaje i aktualizuje standardy konsensusu dla
danych medycznych i opieki zdrowotnej, opracowata
zalecane pytania SOGI i opcje odpowiedzi (publikacja
z pazdziernika 2024 ., https:/www.cdisc.org/kb/
ecrf/sexual-orientation-gender-identity-sogi). Nalezy
pamietaé, ze terminy SOGI moga sie rézni¢ w zaleznosci
od kultury i spofecznosci oraz ewoluowa¢ w czasie.
Aby upewni¢ sie, ze terminy SOGI s3a zaréwno aktualne,
jak i odpowiednie dla lokalnych populacji badawczych,
wazne jest, aby sprawdzi¢ strone internetowa CDISC
w celu uzyskania zaktualizowanego sformufowania pytan
i poprosi¢ o informacje zwrotne partneréw spotecznych.

Pytania dotyczace SOGI mozna zadawaé ustnie, za
posrednictwem formularza papierowego, na tablecie
lub innym urzadzeniu lub za posrednictwem systemoéw
elektronicznej dokumentacji medycznej. Wybierajac
metode dla uczestnikdw, nalezy wzig¢ pod uwage poziom
kompetencji zdrowotnych, jezyk komunikacji, komfort
korzystania z technologii i obawy dotyczace prywatnosci.
Niezaleznie od podejscia nalezy pamietaé, aby umozliwié
samoidentyfikacje SOGI.

Scenariusz przypadku 1

« Mandy, uczestnik badania, przybywa do osrodka badawczego, w ktérym rozpoczeto zbieranie danych SOGI.
Mandy wczesniej nie ujawnit swojej tozsamosci seksualnej jako homoseksualne;.

« Kiedy pielegniarka prowadzaca badanie zabiera Mandy do gabinetu lekarskiego i przeglada jego

formularze, mowi:

Pielegniarka prowadzaca badanie

~Kiedy dowiedziates sie, ze jestes gejem?”

» (Czy sa bardziej odpowiednie pytania, ktére mozna skierowa¢ do Mandy na temat jego orientacji seksualnej?

« Personel badawczy powinien zadawac tylko te pytania, ktore sg niezbedne w kontekScie udziatu
w badaniu. Dyskusje na temat orientacji seksualnej moga by¢ wazna czescig opieki nad niektorymi
uczestnikami, jednak zadawanie uczestnikom tych pytan w celu zaspokojenia swojej ciekawosci
nie jest wiasciwe. Zamiast tego zacheca sie personel pracujacy z uczestnikami LGBTQIA+ do
zapoznania sie z materiatami szkoleniowymi dotyczacymi danych SOGI i wziecia udziatu w kursach
doksztatcajacych, aby dowiedzieC sie wiecej o doswiadczeniach osob LGBTQIA+. Zadawanie pytan
zwigzanych z SOGI za Swiadoma zgoda uczestnika jest istotne w kontekScie wszystkich danych
demograficznych, ktoére maja miejsce podczas badan przesiewowych.

W jaki sposéb gromadzenie danych SOGI w elektronicznej dokumentacji medycznej jest pomocne dla

uczestnikéw i personelu badawczego?

« Gromadzenie danych SOGI pomaga personelowi badawczemu zrozumiec istotne kwestie dotyczace
uczestnikoéw, z ktorymi pracuje, w celu zwiekszenia réznorodnosci i reprezentacji badania. Dane
SOGI moga by¢ wykorzystywane jak inne dane demograficzne - np. do Sledzenia postepow
w zakresie zdrowia i wynikow badan klinicznych (w tym skutecznoSci i bezpieczenstwa)
w poszczegolnych populacjach, do oceny jakoSci oraz do poréwnywania wynikow satysfakcji

uczestnikow w réznych populacjach.
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Scenariusz przypadku 2

Jack, uczestnik badania, przybywa do os$rodka badawczego, w ktérym rozpoczeto zbieranie danych SOGI
w ramach strony demograficznej. Jack nie byt wczesniej pytany o pte¢ przypisang przy urodzeniu ani o jego

obecng tozsamosc¢ ptciowa.
Jack odpowiada na pytanie pielegniarki:

Pielegniarka prowadzaca badanie

»Jaka pte¢ przypisano ci przy urodzeniu?”
V Jack

.Meska"

Pielegniarka nastepnie pyta Jacka:

Pielegniarka prowadzaca badanie

»Z jaka ptcig aktualnie sie utozsamiasz?”

7

Jack odpowiada pytaniem na pytanie:

Jack

.Dlaczego pyta sie mnie o pte¢ dwukrotnie?”

Jak najlepiej pielegniarka moze odpowiedzie¢ na pytanie Jacka?
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Moze odpowiedzie¢, dajac nastepujgce wyjasnienie:

Pielegniarka prowadzaca badanie

stawie Twoich fizycznych cech ptciowych”.

Z

~Drugie pytanie, ktére zadatam, dotyczyto Twojej obecnej tozsamosci
ptciowej, ktdra odnosi sie do Twojego obecnego wewnetrznego poczucia
ptci, takiego jak wymienione tutaj opcje odpowiedzi, ktére moge

doktadniej wyjasnic”.

~Pte¢ przypisana przy urodzeniu i obecna tozsamosc¢ pfciowa
niekoniecznie pokrywaja sie z oczekiwaniami spotecznymi. Czy moje
wyjasnienie odpowiedziato na twoje pytanie?”

.Dziekuje za to pytanie. Chetnie wyjasnie. Kiedy zapytatam o pteé przypi-
sang przy urodzeniu, odnosito sie to do ptci, ktéra zostata Ci przypisana,
gdy sie urodzites, takiej jak ptec zenska, meska lub interptciowa, na pod-
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Spis tresci zatacznikow

Zatacznik A: Ulotka z zaimkami (do wywieszenia na $cianach we wszystkich
osrodkach badawczych)

Prosimy o podanie
imienia, klorvmn sie postugujess.
oraz uzywanych
o /
/77 /a A Nasz personel badawczy zapyta,
-~ [ll 7 Z 2 {}iL ¢ | jakim imieniem sie postugujess i
Jakich usvaass saimhow.

Personel badawczy pragnie odnosic sie do Ciebie z szacunkiem i stworzy¢ przyjazne,
inkluzywne i afirmujqce srodowisko badawcze dla wszystkich uczestnikéw.

Staramy sie ocenic¢ bezpieczenstwo i skutecznosc terapii eksperymentalnych
z udziatem o0séb o wszystkich tozsamosciach i ekspresjach ptciowych oraz
zagwarantowac, ze nasze badania odzwierciedlajg rowniez doswiadczenia

i potrzeby spotecznosci transptciowych i zréznicowanych ptciowo.

Zatacznik B: Karta zaimkdéw (do umieszczenia na biurkach personelu badawczego)

i N '

Uzywanie przyimkow w zdaniu:

. o She/Her/Hers (ona/jej) o Jegokarta jest gotowa.
Czym s3 zaimki? « Onaodbierakarte. « Tojestjegokarta.
*  Zaimki to takie stowa jak ,ona", ,on" lub ,ono”. Na przyktad: * Jejkartajest gotowa.

* Bezzaimkéw

o [Imig] odbiera karte.

o Kartalimig] jest gotowa.
o He/Him/His (on/jego)

o Tojest karta [imi].
« Onodbierakarte

Wszystkie materiaty skierowane do uczestnikow wymagaja
zatwierdzenia przez Niezalezng Komisje Bioetyczna.
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Prosimy o podanie
imienia, kloryvm sie postugujess,
oraz uzywanych

Z d Zm é‘”/ &] Nasz personel badawczy zapyta,
' 4

Jakim imieniem sie postugujess i
Jakich usvaoass saimkow.

Personel badawczy pragnie odnosic sie do Ciebie z szacunkiem i stworzyc¢ przyjazne,
inkluzywne i afirmujqce srodowisko badawcze dla wszystkich uczestnikow.
| I — | I I
Staramy sie ocenic¢ bezpieczenstwo i skutecznosc terapii eksperymentalnych
Z udziatem osob o wszystkich tozsamosciach i ekspresjach ptciowych oraz
zagwarantowac, ze nasze badania odzwierciedlajg rowniez doswiadczenia
i potrzeby spotecznosci transptciowych i zréznicowanych ptciowo.

Czym sg zaimki?

e Zaimki to takie stowa jak ,ona”, ,on” lub ,ono”. Na przyktad:
e  Jejkarta jest gotowa”.
e ,Jej”jest zaimkiem w tym zdaniu.
e ,Onodbiera karte”.
e ,0On"jest zaimkiem w tym zdaniu.

e Chociaz wiele 0sdb uzywa zaimkéw ,she” (ona) lub ,he” (on) w jezyku angielskim, niektorzy
ludzie uzywaja mniej binarnych zaimkow, takich jak ,they” (ono) lub ,ze” w formie pojedynczej.

Niektdre osoby nie uzywaja zadnych zaimkdw, zamiast tego postuguja sie tylko swoim imieniem,
a niektdérzy uzywaja wiecej niz jednego zaimka, takiego jak ,she/they” (ona/ono).
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Uzywanie przyimkow w zdaniu:

e She/Her/Hers (ona/jej) e Jego karta jest gotowa.
e OnaodbieraKkarte. e Tojestjego karta.
e Jejkartajest gotowa. e Ze/Hir/Hirs
e Tojestjejkarta. e Zeodbierakarte.

e They/Them/Theirs (ono/onego) e Karta hir jest gotowa.

(uzycie w formie pojedynczej)

e Tojestkarta hirs.
e Onoodbierakarte.

) e Bezzaimkéw
e Kartaonego jest gotowa.

. [Imie] odbiera karte.
e Tojest karta onego.

e He/Him/His (on/jego)
e Onodbierakarte.

Karta [imie] jest gotowa.

To jest karta [imie].
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