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Patient:innen Befragung

Verstandnis und Akzeptanz

* Akzeptanz und Zufriedenheit mit den Ablaufen

*  Wissen, Verstandnis und gen.
Gesundheitskompetenz

* Konsentierung, Entscheidungsfindung

* Ergebnismitteilung & Beratung

* Psychologische & Emotionale Auswirkungen

* Soziale Auswirkungen, Familienkommunikation

* Vertrauen, Datenschutz, Versicherungsthemen

Alle Fragebdgen

e Bereits in Forschungsprojekten verwendet (zB UK 100K Project, Australien)

¢ Garantieren Validierung und internationale Vergleichbarkeit
¢ Format und Auswertung It. Publikationen
*  Ethik-Votum fiir Osterreich und Deutschland genehmigt

Humangenet\k.
Innsloruek

3
genom\DE Wie kann man an der Befragung teilnehmen?
[eE— p
QR-Code mit dem Handy scannen:
Eine Befragung fiir Patientinnen, Patienten und deren Familien £ i &
= gung i 1 . Kamera einschalten und iiber QR-Code platzieren
habens g s 2 el :
. Link erscheint = anklicken = Website offnet sich
Lioba Patientinnen, liebe Paticnten, ieba Eltarn, lebe Sorguberechtigte, . ;
e  E-Mail-Adresse oder Telefonnummer eingeben
im Rahmen des fahren pivn
Sequenticrungen durch, um die Disgnosestellung bei seltenen und enkelogisehen Erkrankungen Tu . Krankenversicher eingeben
wverbessern. Ihre Erfahrungen sind 1Gr uns besonders wertvoll, Um die Auswirkungen und die Bedeutung 3 5
der Telinahme am Modelivorhaben aus Patientiinnen Sicht Besser 2u verstehen, laden wir Sie herzlich . Sie erhalten eine E-Mail/SMS mit Link zur Befragung
ein, im Rahmen dieser Befragung thro Erlahrungen mit uns 2u teilon, For eine bessere wissenschafliche
Sieindor Bofragung Dies
hilf, Ihre Antworten der Kinischen by dnen. Auch diese Angabe ist fretwillig und wird . = Z "
vertraulich durch das offsille Evaluationsteam der Meditiniichen Universitat. Innsbruck und dec Oder Link direkt aufrufen: https://mvgs.i-med.ac.at/
mit Daten wie Namen - it ’
Wie kann man an der Befragung teilnehmen? 2
QR-Code mit dem Handy scannen: genom N\DE
Kamera einschalten und Uber QR-Code platzieren AR
- Link erscheint - anklicken = Website offnet sich
*  E-Mail-Adresse oder Telefonnummer eingeben
. Krankenversichertennummer eingeben
. Sie erhalten eine E-Mail/SMS mit Link zur Befragung Sovam .
Anmeldung zur
Oder Link direkt aufrufen: o Frogebogenstudie zum
Madellvorhaben
‘Wer kann an der Befragun Gemrrwequenmerung
- Fatient:innen ab einem Alter von 18 Jahren
= Eitorn und Sorgeberechiigte von Ratieat-innen, de im Rahmen des Modelivorhabens Bk o geos
die Tedlnahmeerkldrung unterschrieben haben
- Personen, die eine Genomsequennerung abgelehnt haben
Wichtige Detaits zur Befragung
+  Online-Befragungen tu twei Zetpuniten ‘e htome BHthen) < -
Zeirpunkt 1: Nach der Aufidarung Uber das Medelivorhaben Genomsequenzierung.
Zeitpunta 2: Nach Erhaltder Ergebisse (ca. 3 Monate nach der ersten Befragung)
+  Daerca 3 fues
Vielan Dank, dass Sk Ihre wichtigen Exfahrungen mit uns telen] Wie schitren Thre Melnung sehe!
Bei Fragen oder wenn Sie thre Tellsahme zuriickziehen machten, kontaktieren Sie gerne das
a itung Pro. . med. Johannas Zschacks:
4
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Hilfestellung beim Onboarding

(D) Worum wird die KVNr obgafrogt?

=3 Dio Krarkonverscharfonnummor wird froiwilg
genom DE obgofrogt da s 2ur pecudsmymen Verknupfung mit
— o Daton dos Madalivarhabens gonutzs wird. Diosa
Modellvorhaben wird 51015 QOtrennt Zu e KGENtchan
Frogebegendaten gespachert

S finden dio Krankonverscharfonnummer auf der
Krorkanvorschonnkanta von then bzw Brom Kind
Sia boginnt mi cinom Buchstabon

Fragebogenstudie
Anmeldung zur
Fragebogenstudie zum
Modellvorhaben

Genomsequenzierung

/ Link im Email

Q@

o Erfolg!
E-Mail e Evaluation Modellvohaben
Genomsequenzierung
Weitere Informationen zur Evaluiening des
Modelvarhabers finden Sie s
Mobiltelefonnummer / eh hobo keino E-Ma ons Frogebogenink per \

Krankenversichertennummer (KVNr) der

bendtigt ev, Hilfe «— tereffonenferson

Link im personlichen E-Mail Postfach

Fragebogen zur Evaluierung des Modellvorhabens Gen

Modellvorhaben
an mich =

Liebe Teilnehmerinnen und Teilnehmer am Modellvorhaben Genomsequenzierung,

Vielen Dank, dass Sie sich die Zeit nehmen, Ihre Erfahrungen zum Modellvorhaben Genomset
Hier geht's zur Befragung: htips /redcap.i-med.ac at/surveys/?s=3MJ3AJLFYFAL3LPF&user=

Vielen Dank fir Ihre Zeit und Ihre geschatzte Meinung!

Ihr Modellvorhaben-Evaluationsteam
Weitere Informationen zur Evaluierung des Modellvorhabens finden Sie hier.
Bei Fragen oder Unterstiitzungsbedarf erreichen Sie uns unter modellvorhaben@i-med ac at
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Befragungszeitpunkte

Zeitpunkt 1
Onboarding vor Ort mit lhrer Unterstiitzung (QR-code, E-Mail/TelNr, KVNR)
e Vor Ort (z.B. vor/nach der Blutabnahme)
e Zuhause (Mobile Device/ Computer)
* Befragungszeit ca. 10-15 min

Zeitpunkt 2
Nach der Ergebnismitteilung (9 Monate nach Zeitpunkt 1)
* E-Mail-Einladung direkt aus RedCap an alle die an Zeitpunkt 1 teilnehmen
e Zuhause (Mobile Device/ Computer)
* Befragungszeit ca. 10-15 min

Begleitschreiben & Handreichung im Starterpaket per Post

genom NDE @ genomXDE

Mademarnaban

Anfrage zur bei der
um i 6de SGBV)
Im Rahmen der offiziellen Evaluation

Eine Befragung fiir Patientinnen, Patienten und deren Familien
ur ion des haben:

Lieka Kolleginnan und Kolegen, s TebactTheny
im Rahmen des bundssweiten Modelivrhabens Genomsequenperung Lauft derzei die offivete, geseuich im Rabmen des fubeen

e Lage als Sequenzierungen durch, um die Diagnosestellung bel seltenen und onkologischen Erkrantungen 2u
unabbangiges Team der Humangeneth innsbruck e verbessem, Ihe o v wertvoll Um die Bedeutung
it dem Harmburg Canter for Hesith Economics durchrufGhren. Die Perspektive der Batroffanen it fur uns von der Teiinahme am Modellvarhaben aus Ptient-innen Sicht besser 2u werstehen, laden wit Sie heraiich

sentralom Interassa: S lifort das entscheldenda Fundament, um dhe Genommedie erfolgreich in o

in, im Rahimen dicser Betragung thre Erfahrungen mit uns 1u teilen, Fie eine bessere wissenschaftiche
Regelversorgung 1 Gbarfohren. Daher Bitten wir Sia — und insbesondere thre im Konsant-Prosess betailigten pic

Vergleichbarkeit bitlen wir Sie in der

hilfl th Kinischen dnen. Auch dhese Angabe ist frenwili und wied
—— vertraulich durch das offizielle Evaluationsteam der Medizinischen Universitat Innsbruck und der
+ Patientinnan sb 18 Jshran sowia Eiteen Sorgeberochtigte von minderj3hrigen Patientinsan,
& s mit Namen ode
+ Auch Peranen, die nach der Aulirung eine Genomsccueraierung. abiehnen, sind exphst
cingeladen,ibre Grinci i siner verkiten Befragung 2u telen ‘Wie kann man an der Befragung teilnehmen?
e Auigaben im AufMérungsgesprich (Daver: 12 Minuten) QR-Code mit dem Handy scannen:
. Bitie handigen Sie bew. deren n +  Kamera einschalten und dber QR Code platzieren
aun +  Linkerscheint  anklicken  Website Gffnet sich
e o e A i ki b + EMail-Adresse oder Teefonnummer eingeben
~ ' i +  Krankenversichertennummer eingeben
+  Sie erhalten eine E-Mail/SMS mit Link zur Befragung
. i i der Eingabe: Die Teil scannen ibrem Smartphone,
um sum Anmeldesortal m gelangen. Dort imgen se ihre E-MailAdese und Oder Link direkt aufrufen: atd
Krankenversichertennummer (KVNR) ein. Der Befragungsink wird daaufhin sofort an ihr £-Mad
faits hier bes Sch it a =
+  Wartezeit nutten: Die enste Befragung solite idealerweise direkt im Anschiuss an die Aufkisrung W liacih ) der Bafeaging i T
sasicien, Nach dar- €-Mall Postfach +  Patientinnen abeinem Aller von 18 Jahren
finen und die Befagun: sofort starten (5. 8, wilend der Wartezsit auf die Bitabrshine) oder +  ERemund
fexibel 2u Hause sustilles die Tellnahmeerkidrung unterschrieben haben
Zur Vervielfsitigung der Mandreichung erh: Sie auch ein PDF via E-Mail. Sollten Sie das POF noch einmal - Personen, die eine Genomsequenzierung abgelehnt haben

Wichtige Detait

ierfur sine kurze E-Mail an mode! Befragung

Der Erfolg der Evaluation hangt makigebisch von Ihrer Unterstistzung als Schnittstefle tu den Patient:innen ab. *  Online-Befragunien tu Iwti Zeipuniaen

Gerne stehen wir e Fragen rur Verhugung. Zeitpunikt 1: Nax ng uber das
Zoitpunit 2: Nach Erhatt
+  Dauerca 1045 . EMail austilien

Prol. DOv. med. fohannes Zschacke

Vielon Dank, dass Si
v, Gunda Schwaninger felon Dank, dass Sie
S oirsis M Bei Fragen oder Teitnahme germe das.
Kathr Taxet d Innsbruck, Leitung Prat. O med. Johannes Zschocke:

arhabanBimed 3¢9
Mehe Informationen ur Evaluation erhalten Ske aul der Website des Evaluationstearms:
el opm s modelvorhaben genomseguenieruna de

EVBIIEOAEEA - INEUEFir MUTBngeret - MOGESEhS Lniver e inbruck

Download unter: modellvorhaben-genomsequenzierung.de
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Online-Befragung

genom&DE MEDIZINISCHE
Modellvorhaban UNIVERSITAT

INNSBRUCK

Allgemeine Daten

Vielen Dank, dass Sie Thre Erfahrungen mit uns teilen méchten!
Hier sehen Sie nochmals den Ausschnitt der Einverstandniserkldrung des Modellvorhaben Genomsequenzierung, in der Sie der Teilnahme an der Evaluation zugestimmt haben.

Auch wenn Sie nicht am Modellvorhaben teilnehmen, kénnen Sie an dieser Umfrage mitmachen!

4 Erklarung zur Teil am und 2ur

Ich bin Ober das Modellvorhaben nach § 64e SGB V und Uber Wesen, Bedeutung und Tragweite
einer genetischen Untersuchung aufgeklart worden, habe dies verstanden und hatte ausreichende
Bedenkzeit fur meine Entscheidung.

lch mochte an dem Modellvorhaben teilnehmen und willige in die Durchfihrung einer

i und die i meiner i und i Daten fur
diagnostische oder therapeutische Zwecke, zur Verbesserung der Versorgung, der
Qualitatssicherung und Evaluation ein.

An welcher Klinik erfolgte die El zur Teil am ung?

* phchifeld

tte beantworten Sie ein paar Fragen zu Threr aktuellen persinlichen Situation.

Wie alt sind Sie?

9
Wer soll im Rahmen des werden? [ v — Branching: Erwachsene/Kinder
i
:ﬁ,:::"" suchen Sie nach einer Diagnose? (’ sl et )
( < 1 Jahr W
| 1-3 Jahre )
[ 3-5 Jahre )
( 5-10Jahre ]
( > 10 Jahre J
p—
Gibt es eine aktuelle klinische fiir Thre [
aberhaupt nicht ein wenig etwas ziemlich sehr
Wie hoch ist der Leidensdruck durch die Erkrankung? ) (
Wert zurucksetzen
Wie sehr leiden Sie aktuell unter Vorurteilen durch die Erkrankung? C )
Wert rurucksetzen
Wie wichtig ist die Durchfiihrung der Genomsequenzierung fiir Sie? ) C C C
Wert zunicksetzen
Wurde vor der Teilnah its el i i (
ot ( » )
( Nein ]
( Leh weif es nicht )
Wert zuricksetzen
10
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Fragebogen Domanen

Zusatzbefunde
und Bedeutung

Aligemeine Genetische Kommunikation des Persdnlicher Verstindnis  Fast
RedCapld Daten Beratung Ergebnismitteilung inder Familie Entscheidungen Wissens Nutzen  Gefiihislage Lebensqualitdt und Wissen geschafft!
1 o & ( 3 ) ( : ( ( . ) ( )
2 @ @ @ @ @ @ @ @ @ @ @
a @ ® @ o) @ o ) @ @ @ | ®
5 @ @ 9 @ @ @ @ @ @ ) O]
8 @ @ @ @ @ o @ @ @ 2 ©
z @ @ @ @ @ @ @ @ @ @ @
8 @ ) @ @ @ @ @ @ @ @ @

Gesamtdauer -> ca. 10-15 min
LIVE ab Mittwoch, 08.07.2026
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Zusammenarbeit mit Leistungserbringern

Ziele

* Evaluation der Konzepte des Modellvorhabens (z.B. Wert fur Patient:innen)
* Sichtbarmachung der Erfahrungen der Patient:innen und Familien

- Erfolgreiche Umsetzung der Genommedizin in Deutschland

Ihre Unterstltzung
> Bei der Rekrutierung der Patient:innen/ Sorgeberechtigten (Handreichung)
» Aktive Teilnahme an der Stakeholder Evaluation (zweistufige e-Delphi)

Evaluation als Chance
» Zeigen, dass Modellvorhaben auch fir die Teilnehmer:innen einen Mehrwert hat
» Begleit-Forschung zur Starkung der Genommedizin

12
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some graphs were created with biorender

Fragen

DACH-SE Tagung
genomDE Symposium

Kontakt
modellvorhaben@i-med.ac.at

weitere Informationen
modellvorhaben-
genomseguenzierung.de
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