Utokad deltagarinformation for enkatstudie "Genomisk medicin i
varden — erfarenhet, klinisk tillampning och utbildning”

Om studien

Med en enkatstudie vill vi undersoka kunskapen, anvandningen och utbildningsbehovet
inom genomisk medicin hos lakare som arbetar inom olika verksamheter. Det spelar ingen
roll om du kdnner att du inte vet mycket om genomik eller inte tillampar det i din praktik
just nu — dina asikter, uppfattningar och erfarenheter ar vardefulla for oss!

Malgrupp:

Malgruppen fér denna undersokning ar lakare inom olika medicinska specialiteter och
verksamheter och som fér narvarande praktiserar kliniskt i Sverige.

Varfor gors studien?

Enkaten har tre mal:
1. Att undersoka lakares erfarenhet av att anvdanda genomiska tester i kliniskt arbete
2. Att undersoka ldkares upplevda kunskap och kompetens samt preferenser for hur
genomisk testning bor erbjudas och utforas i den kliniska verksamheten
3. Att undersdka nuvarande och framtida behov av utbildning inom genomik fér ldkare
inom olika medicinska specialiteter

Vi kommer att anvanda resultaten fran denna undersékning som en grund for att
tillsammans med andra aktoérer kunna planera fér och utforma utbildningsaktiviteter.

Denna studie genomfors av Genomic Medicine Sweden (GMS), Centrum for Sallsynta
diagnoser (CSD) Karolinska och verksamheten Klinisk genetik vid Karolinska
Universitetssjukhuset. Enkaten ar oversatt och anpassad till svenska férhallanden utifran
originalenkiten framtagen av Australian Genomics/Melbourne Genomics”.

Hur kommer min persondata att skyddas?

Dina svar och dina resultat kommer att behandlas sa att inte obehdriga kan ta del av dem.
Ansvarig for dina personuppgifter ar Karolinska Universitetssjukhuset/Karolinska Institutet.
Enligt EU:s dataskyddsforordning har du ratt att kostnadsfritt fa ta del av de uppgifter om
dig som hanteras i studien, och vid behov fa eventuella fel rattade. Du kan ocksa begara att
uppgifter om dig raderas samt att behandlingen av dina personuppgifter begransas.

Dina personuppgifter hanteras i enlighet med GDPR. All information som du lamnar kommer
att vara strikt konfidentiellt och endast tillganglig for ansvariga for studien. Om du
samtycker till att delta i studien kan all information du lamnar granskas och anvandas av de
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ansvariga for studien. Data kommer att lagras pa en sidker server. Alla svar &r anonyma och
Informationen som samlas in i enkaten kommer att rapporteras endast pa gruppniva och
dina individuella svar kommer inte att kunna identifieras. Eftersom till exempel vissa
demografiska data kan identifiera enskilda deltagare i omraden med fa specialister, kommer
vi att kombinera vissa demografiska data for nagra av analyserna.

Om du vill ta del av uppgifterna ska du kontakta huvudansvarig forskare Charlotta
Ingvoldstad Malmgren, charlotta.ingvoldstad-malmgren@sll.se.

Etikprovning pagar och enkdten kommer inte att ga ut forran svar erhallits.

Vilka ar fordelarna med att delta?
Genom att svara pa denna enkat kommer du att hjadlpa oss att fa kunskap for att kunna
planera och forma framtida utbildningskoncept inom genomik.

Vilka ar riskerna med att delta?
Under tiden som du svarar pa fragorna i enkaten kan du identifiera luckor/svagheter i
antingen din egen kunskap eller kliniska verksamhet, vilket kan skapa oro.

Far jag ta del av studieresultaten?
| slutet av studien kommer vi att publicera relevanta resultat i peer reviewed vetenskapliga
tidskrifter samt rapporter pa Genomic Medicine Swedens webbplats.

Var kan jag fa mer information?

Om du skulle vilja fa ytterligare information eller har nagra fragor om innehallet i denna
enkat, tveka inte att kontakta:

Charlotta Ingvoldstad Malmgren, Klinisk genetik, Karolinska Universitetssjukhuset, Genomic
Medicine Sweden (e-mail: charlotta.ingvoldstad-malmgren@sll.se)

Dina svar kommer att vara strikt konfidentiella

| slutet av enkaten har du foljande alternativ:
I.  tillhandahalla dina kontaktuppgifter for att kontaktas for telefonintervju; eller
II.  endast genomfora enkaten och inte lamna nagra kontaktuppgifter.

Om du valjer att ange ditt namn och kontaktuppgifter for att delta i en intervju vid ett
senare tillfdlle och / eller for att fa en kopia av studieresultaten, kommer vi att lagra dessa
uppgifter separat fran dina enkéatsvar.

Hur samtycker jag till att delta?
Du samtycker till studien genom att skicka in dina svar.
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