Information till deltagare i studien

Nuvarande praktik gallande halsolitteracitet bland héalso- och
sjukvardspersonal inom reumatologi: En enkatstudie

Basta halso- och sjukvardspersonal,

Du far detta informationsbrev for att du tillhandahaller vard till personer med reumatiska- och
muskuloskeletala sjukdomar. Denna enkat syftar till att utforska nuvarande praxis gallande
halsolitteracitet bland halso- och sjukvardspersonal i hela Europa.

Oroa dig inte om du inte &r bekant med begreppet 'halsolitteracitet’ — du behdver inte kanna
till det i forvag eller sla upp det. Begreppet forklaras i sjalva enkéaten.

Att fylla i enkaten ar helt frivilligt. Innan du fattar beslutet att fylla i enk&ten ar det viktigt att du
kéanner till syftet med detta projekt och vad ditt deltagande innebér. Vi ber dig darfor att lasa
detta informationsbrev noggrant. Om du har nagra fragor efter att ha last detta brev ar du
valkommen att kontakta forskargruppen. Du hittar kontaktuppgifterna langst ner i detta brev.

Varfér beh6vs detta projekt?

Det har skett en 6kad uppmarksamhet for patienters halsolitteracitet som en avgorande
bestamningsfaktor for halsa, i samband med hélsoframjande, halsoférebyggande och halso-
och sjukvard. Halso- och sjukvardspersonal (inklusive lakare, sjukskéterskor, fysioterapeuter
och andra vardgivare) spelar en avgorande roll i tillhandahallandet av vard till personer med
reumatiska sjukdomar. Genom den har enkéaten, hoppas vi fA veta mer om halso- och
sjukvardpersonalens praxis och nuvarande perspektiv gallande halsolitteracitet i Europa. Mer
specifikt ar vart mal att:

- Samla in dina synpunkter gallande behov som dina patienter kan ha rérande halsolitteracitet
- Lara oss om och hur du identifierar dessa behov vid méte med patienter

- Lara oss om och hur du tillmétesgar dessa behov i din kliniska vardag

- Utforska befintliga organisatoriska sttd- och utbildningsprogram for halsolitteracitet

Dina synpunkter och synpunkter fran 6vrig halso- och sjukvardspersonal i Europa kommer att
ge vardefulla insikter om nuvarande praxis och kommer att hjalpa oss att utveckla
utbildningsprogram, verktyg och utbildningsmaterial som kan stédja dig i ditt arbete. |
slutdnden forestaller vi oss att dessa insatser kan hjalpa till att forbéattra halsoresultaten och
framja en rattvis halso- och sjukvard inom reumatologi.

Vad innehéller denna enk&t?

Detta ar en anonym digital enkat som du kan besvara pa det sprak som passar dig. Den
innehaller en blandning av "multiple choice”/flervalsfragor, visuell analog skale-skattningar (O-
100%) och Oppna fragor. For varje fraga, vanligen valj det och/eller de mest lampliga
svarsalternativen och/eller skriv ditt svar i den medfdljande textrutan for att bast aterspegla din
situation eller ditt perspektiv. Det finns inga ratt eller fel svar. Enkaten avslutas med en dppen
fraga dar du kan lagga till kommentarer, funderingar eller fragor du kan ha.

Vad fdrvantas av dig?

Du kan fylla i denna enkat vid den tid och plats som passar dig bast. Enkaten tar 10—20 minuter
att fylla i. Vi ber dig att fylla i denna enkat vid ett och samma tillfélle.
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Vilka ar de mojliga fordelarna eller nackdelarna med att delta?

Att delta i denna undersokning har inga direkta fordelar eller nackdelar for dig. Vi ber bara om
lite av din tid. Informationen vi samlar in fran dig och annan halso- och sjukvardspersonal
kommer att hjéalpa oss att utveckla verktyg och utbildningsmaterial som skulle kunna stédja dig
i ditt arbete och forbattra varden for personer med reumatiska tillstand i framtiden.

Vad hander med den insamlade datan?

Allt du delar med oss i denna undersdkning forblir konfidentiellt. Vi kommer inte att be dig att
uppge ditt namn eller dina personliga kontaktuppgifter. Vi ber endast om en begransad mangd
personuppgifter (till exempel vilket &r du ar fodd och ditt ursprungsland) som kommer att lagras
under ett slumpmassigt genererat deltagar-ID-nummer. Vi kommer inte att kunna spara dina
enkatsvar tillbaka till dig och vi kommer endast att rapportera dina enkatsvar pa gruppniva.
Dina uppgifter ar val skyddade och kommer att behandlas och lagras pa ett sakert satt under
den lagstadgade perioden pa 15 ar vid Maastricht UMC+ i Maastricht (Nederlanderna), i
enlighet med den allmanna dataskyddsférordningen (GDPR) [férordning (EU) 2016/679].
Endast auktoriserade medlemmar av forskargruppen kommer att ha tillgang till uppgifterna.
Forskargruppen kommer att f& anvanda undersokningsdata for detta projekts syfte och for
framtida forskningsprojekt som syftar till att forbattra reumatologisk halso-och sjukvard
gallande héalsolitteracitet i Europa. Din konfidentialitet kommer att garanteras. Uppgifterna som
samlas in i denna undersokning kommer inte att delas med andra parter.

Finns det nagra extra kostnader eller ersattning om du bestammer dig for att delta?

Det tillkommer inga extra kostnader med att delta i detta projekt och du kommer inte att fa
nagon ersattning for att besvara enkéaten.

Vad hander om du inte vill delta?

Deltagande ar helt frivilligt. Om du bestammer dig fér att inte delta kravs ingen ytterligare
atgard. Om du pabdrjar att besvara enkaten men bestammer dig for att sluta halvvags, ar du
fri att gora det utan att ange nagon orsak. For att sluta, kan du helt enkelt lamna enkaten nar
som helst.

Det &r inte majligt att aterkalla ditt samtycke efter att ha startat fylla i enkaten, eftersom denna
undersokning ar anonym och vi kan inte koppla deltagare till deras motsvarande enkatsvar.
Delvis ifyllda enkater kan komma att inga i data-analysen.

Vad ska du géra om du har fragor eller klagomal?

Om du har fragor efter att ha last detta informationsbrev eller behéver ytterligare information
vid nagot tillfalle - fore, under eller efter projektet — ar du valkommen att kontakta forskaren
med hjalp av kontaktuppgifterna som finns langst ner i detta brev. Du &r ocksa valkommen att
kontakta oss pa ditt modersmal om det kdnns mer bekvamt for dig.

Vill du deltaga?

Om du vill delta i projektet 6ppnar du bara enkaten genom att klicka pa lanken. Du kommer att
bli ombedd att ge ditt samtycke innan undersokningen pabdrjas.
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Vanliga halsningar

/

Prof. Dr. Annelies Boonen
Projektledare (PI) Avd. for reumatologi
Maastricht UMC+, Nederlanderna

Jelle Pergens
Forskare Avd. for reumatologi
Maastricht UMC+, Nederlanderna

Dr. Mark Bakker
Forskare Avd. for reumatologi
Maastricht UMC+, Nederlanderna

jelle.pergens@maastrichtuniversity.nl
(10:00 till 16.00)

Denna undersdkning genomférs i samarbete med forskargruppen "Research Group for Health
Literacy and Equity for Rheumatology in Europé” (HERE). Nedan kan du finna en lista dver de
andra forskarna fran vart och ett av de deltagande landerna nedan:

e Belgien
- Rene Westhovens (UZ Leuven, Leuven)
- Elias De Meyst (UZ Leuven, Leuven)
o Danmark
- Annette de Thurah (Aarhus University Hospital, Aarhus)
e Frankrike
- Francis Guillemin (Université de Lorraine, Nancy)
e Tyskland
- UtaKiltz (Rheumazentrum Ruhrgebiet, Herne and Ruhr-Universitat Bochum)
- loana Andreica (Rheumazentrum Ruhrgebiet, Herne and Ruhr-Universitat

Bochum)
e Spanien
- Loreto Carmona (Instituto de Salud Musculoesquelética, Madrid)
e Sverige

- Carina Bostrom (Karolinska Institutet, Stockholm)
e Storbritannien
- Kanta Kumar (University of Birmingham, Birmingham)
- Elena Nikiphorou (King’'s College Hospital, London)
- Mrinalini Dey (King’s College Hospital, London)
e Forskningspartners (Patient Research Partners)
- Maarten de Wit
- Souzi Makri
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