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Blad med patientinformation

Studiens titel: COVID-19-pandemins inverkan pa vard av patienter med

allvarlig astma i Europa

Du ar valkommen att delta i denna studie. Studien genomférs i 17 lander i
Europa. Innan du deltar ar det viktigt att du forstar varfor studien genomfors.
Las igenom foljande information noggrant. Du kan diskutera informationen med

andra om du vill.

Vad ar syftet med studien?

Varlden har férandrats enormt mycket sedan coronavirusutbrottet (COVID-19).
| manga lander har lakare varit tvungna att forandra den vard som ges till
patienter med allvarlig astma. Detta kan ha forandrat patienternas
astmasymptom, kanslor eller tillfredsstallelse med varden.

| den héar studien kommer vi att utreda forandringarna i varden for allvarlig
astma och paverkan pa patienterna. Vi skickar enkater till patienter med
allvarlig astma och lakare som behandlar allvarlig astma i hela Europa. Din
lakare far inte se dina enskilda svar och dina svar hanteras strikt konfidentiellt.
Resultaten av denna studie kommer att hjalpa oss att forbattra varden for

allvarlig astma i héndelse av framtida utbrott av COVID-19.

Vad kommer att handa med mig om jag deltar?

Nar du last detta informationsblad, klickar pa knappen "Nasta” pa huvudsidan.
Sedan startar enkaten. | den forsta fragan i enkaten ber vi om ditt samtycke till
att delta i den har studien. Enkéaten ar 6versatt till ditt sprak och du behover inte
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hjalp fran din astmalakare for att fylla i enkaten. Nar du slutfort enkaten, ombes

du att skicka dina svar.

Beroende pa din astmalékare eller din tillgang till internet kommer enkaterna
vara tillgangliga i pappersform i vissa lander. Om du fyller i enkaten i
pappersform kravs skriftligt och muntligt samtycke. Dina uppgifter lagras

anonymt.

Enkaten innehaller flervalsfragor, samt ett antal fragor om din alder, ditt kén och

lakemedel som du anvander for din astma.

Du far ingen ekonomisk ersattning for att du fyller i den har enkaten, men du
bidrar till att kunna erbjuda battre astmavard under COVID-19-pandemin i

framtiden.

Det kan vara stressande eller upprivande att berdtta om sina upplevelse av
forandringar inom astmavarden eller dina astmasymptom under
coronavirusutbrottet. Om sa ar fallet, kan du vélja att inte dela med dig av denna

information eller avsluta enkaten. Du behdver inte motivera ditt val.

Ar jag tvungen att delta?

Den har enkaten ar frivillig och du véljer sjalv om du vill delta eller inte.

Om du valjer att delta, kommer du att ombes att ge ditt samtycke till att delta i
forsta fragan i enkaten. Om du vill delta, kan du nar som helst avsluta enkéaten
utan att ange ett skal till ditt beslut. For att avsluta, lamnar du bara enkéaten.
Beslutet att avbryta enkéten eller att inte delta inverkar inte pa din behandling

eller din sjukforsékring.

Vad hander med insamlade uppgifter?
All information som samlas in om dig under studien hanteras strikt konfidentiellt
och anonymiseras. Uppgifter som samlas in for denna studie via

SurveyMonkey-systemet lagras i en séker fil i Amsterdam University Medical
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Center (AUMC) i Amsterdam (Nederlanderna) av projektledarna for studien.
Dina personuppgifter (fornamn, efternamn, e-postadress) forblir anonyma,
savida du inte samtycker till att kontaktas om vara framtida studier av COVID-

19 vid allvarlig astma.

Om du valjer att inte vara med i studien efter att du skickat dina svar: - Dina
uppgifter och svar ar och forblir anonymiserade och kan inte kopplas till dig.
- Eftersom vi inte vet vilka uppgifter du lamnat, kan vi inte heller radera dem

och kommer darfor att spara uppgifter och svar som redan samlats in.

Resultaten av denna studie kommer att presenteras pa konferenser och
publiceras i vetenskapliga tidskrifter och pa projektets webbplats (www.sharp-
crc.org). Ditt namn eller andra uppgifter som skulle kunna anvéndas for att
identifiera dig kommer inte att publiceras for allménheten eller anvéandas i nagra

publikationer.

Framtida studier
Vi planerar att genomféra uppfoljningsstudier for att 6ka kunskapen om COVID-
19 hos patienter med allvarlig astma. Vi planerar att undersdka féljande
amnen:

¢ Infektionstakten for COVID-19 hos patienter med allvarlig astma

o Effekterna av avskarmning

e Sjukdomsforloppet fér COVID-19 hos patienter med allvarlig astma

e Effekten av astmaldkemedel och andra faktorer pa COVID-19:s

sjukdomsforlopp

Om du &r intresserad av att delta i uppféljningsstudierna, vanligen lamna dina

kontaktuppgifter (e-postadress eller telefonnummer) hos din lakare.

Invandningar
Om du har invandningar mot ditt deltagande i studien har du ratt att tala om

detta med den astmaldkare eller lungsjukskoterska som inbjod dig att delta.
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http://www.sharp-crc.org/
http://www.sharp-crc.org/

Vem organiserar och finansierar forskningen?

Enkéaten organiseras av SHARP (Severe Heterogeneous Asthma Research
collaboration, Patient-centred), som ar en samarbetsorganisation for klinisk
forskning inom European Respiratory Society (ERS), som arbetar med att
forbattra behandlingen for patienter med allvarlig astma. SHARP finansieras av
ERS.

Kontakt for mer information
Lokal utredningschef: XXX

Adress

E-post

Stort tack for att du tog dig tid till att lasa och 6vervéaga att medverka i den har

enk&atundersokningen.
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