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SUPPLEMENTAL MATERIAL 1
Genetic Services in Latin American Countries Survey

	Eligibility screening question:  
1. Have you been involved in any of the following activities in the last 12 months in Latin America? 

· Ordering genetic tests
· Evaluating patients with genetic conditions, 
· Providing genetic counseling 
a. Yes (continue survey) 
b. No (ineligible)

Medical Genetics Services 
2. What are the primary reasons patients are referred to your clinic for genetic consultation?  (check all that apply)
· Preconception consultation
· Prenatal testing 
· Infertility
· Newborn screening
· Pediatric genetic disease
· Cancer
· Adult-onset genetic disease
· Research
· Other (please describe) 

3. How is genetic testing and evaluation usually paid for in your clinic?  (check all that apply)
· Public health care / government-based insurance
· Private commercial health insurance
· Self-pay
· Other (please describe)
· Unknown

4. If you receive referrals for genetics consultations, which specialties commonly refer to your services?  (check all that apply)
· Oncology
· Neurology
· Obstetrics and Gynecology
· Maternal Fetal Medicine
· Pediatrics
· Psychiatry
· Self-referrals
· Other (please describe)
· I don’t receive referrals
· Prefer not to answer

Genetic Testing
5. Which types of genetic testing do you typically order? (Check all that apply)  
· Chromosomal Microarray
· Karyotype
· Single gene testing 
a. If so, what gene(s)?
· Panel genetic testing
· Exome sequencing
· Genome sequencing
· Specialized biochemical testing
· Research basis genetic testing
· Other (please describe)


6. Where is genetic testing completed when ordered from your clinic? (Check all that apply)
· In-house/ Hospital lab
· Commercial laboratory in-country 
· Commercial laboratory out-of-country
· Government Lab
· Other (please describe)

7. [Conditional question] To which country or countries is genetic testing typically sent? (free response)

8. [Conditional question] What reasons are genetic tests not completed in your country?
· Not cost effective
· No laboratory is present
· Genetic tests needed are not offered
· Testing is not certified/does not meet clinical reporting requirements
· Testing is unreliable
· Turnaround time is too long
· Other (Open response)

9. What barriers do your patients face to accessing genetic testing??  (Check all that apply)
i. Cost
ii. Distance to a genetics clinic is too far
iii. Lack of knowledge, awareness, or family health history information
iv. Language barriers 
v. Distrust 
vi. Fear
vii. Cultural or religious beliefs
viii. Lack of local genetics providers
ix. Other (please describe)

10. In your clinical experience, which of the following have helped increase access to genetic testing facilitators? (check all that apply)
i. There is helpful collaboration between providers to offer genetic testing 
ii. The culture in my workplace encourages genetic testing
iii. Patients have a positive attitude towards genetic testing
iv. Doctors have a positive attitude toward genetic testing 
v. Simplicity of ordering genetic testing
vi. Genetic testing is encouraged by the hospital administration
vii. Genetic testing is encouraged by the government
viii. Partnerships with laboratories make genetic testing easy
ix. Partnerships with insurance companies make genetic testing easy
x. There is external funding to complete genetic testing
xi. Other (Please describe)


11. Genetic testing for patients with genetic disorders are adequately met in my area.

	Strongly agree, agree, neutral, disagree, strongly disagree

12. Genetic counseling needs are adequately met in my area.
		Strongly agree, agree, neutral, disagree, strongly disagree
13. Medical management needs for patients with genetic disorders are adequately met in my area
14. There is a need for additional genetics providers in my area.
		Strongly agree, agree, neutral, disagree, strongly disagree

15. There is not enough demand or referrals to justify more genetic services in my area.
Strongly agree, agree, neutral, disagree, strongly disagree

16. What is the area of greatest need (if any) in terms of genetic services for your patients? (open response)

Participant Job Description	
17. What is your job title?  [free response]  

18. What is the highest level of training you have completed [single response radio buttons]
· MD
· Doctorate
· Master’s Degree
· Bachelor’s degree
· Vocational training
· Other (please describe)

19. What specialty do you practice in?  
· Genetics
· Neurology
· Oncology
· Psychiatry
· Endocrinology
· Pediatrics
· Obstetrics / Gynecology 
· Other (please describe)

17.  Which country do you provide genetic services in? 
1. More than one country
2. Argentina‎ 
3. Bolivia‎ 
4. Brazil‎
5. Chile‎ 
6. Colombia‎ 
7. Costa Rica‎ 
8. Cuba‎ 
9. Dominican Republic‎ 
10. Ecuador‎ 
11. El Salvador‎ 
12. Guatemala‎ 
13. Honduras‎
14. Mexico‎ 
15. Nicaragua‎
16. Panama‎
17. Paraguay‎
18. Peru‎
19. Puerto Rico
20. Uruguay‎
21. Venezuela‎


i. [Conditional question] If more than one country – which countries? 
ii. What city or cities do you provide genetic services in? (open response)
Patient Demographics
20. What type(s) of setting do you work in?
· Public Hospital or Clinic
· Private Hospital or Clinic
· Commercial laboratory or Direct-to-consumer laboratory
· [bookmark: _Hlk166276331]University or Research Institute 

21. How do you see patients? 
· In-person 
· Telemedicine
· Both

22. What languages do are spoken to patients in your practice? – (check all that apply)
· Spanish
· Portuguese
· Indigenous Language
· English 
· Other
23. Are language interpretation services available for patients?
i. Yes
ii. No
iii. I don’t know

24. Do you consent for email follow-up from the researchers? We may contact you for clarification about your responses to help our analysis or to provide opportunities to collaborate with additional research efforts. 
i. Yes   (Please provide email)
ii. No
If you would like to share this survey with others you may copy this link to share: https://redcap.link/genetica


Spanish Language Version:
Servicios Genéticos en Países Latinoamericanos 
	Pregunta de selección de elegibilidad:    
1.	¿Ha participado en alguna de las siguientes actividades en los últimos 12 meses? 
· Ordenando pruebas genéticas
· Evaluando pacientes con enfermedades genéticas 
· Proporcionando asesoramiento genético 
a.	Sí (continúe con la encuesta) 
b.	No (no apto)
Servicios de Genética Médica 
2.	¿Cuáles son las principales razones por las que los pacientes son remitidos a su clínica para consulta genética?  (marque todas las que correspondan)
· Consulta preconcepcional
· Pruebas prenatales 
· Infertilidad
· Recién nacidos con síntomas de enfermedad genética
· Enfermedad genética que manifiesta en edad pediátrica
· Cáncer
· Enfermedad genética que manifiesta en la edad adulta
· Investigación 
· Otros (Por favor, describa) 

3.	¿Cómo se pagan las pruebas y evaluaciones genéticas?  (marque todas las que corresponda)
· Asistencia sanitaria pública / seguro del gobierno o estatal
· Seguro médico comercial privado
· Paciente paga por sí mismo 
· Otro (Por favor, describa)
· Desconocido

4.	Si recibe derivaciones o remisiones para consultas genéticas, ¿qué especialidades suelen derivar a sus servicios? (marque todas las que correspondan)
· Oncología
· Neurología
· Obstetricia y Ginecología
· Medicina materno fetal
· Pediatría
· Psiquiatría
· Auto-derivaciones de pacientes
· Otros 
· No recibo derivaciones
Pruebas genéticas
5. ¿ Cual tipo de pruebas genéticas solicita normalmente? (Marque todas las que correspondan)  
· Microarray cromosómico 
· Cariotipo
· Prueba de un solo gen (Por favor, describa)
· Panel de pruebas genéticas
· Secuenciación del exoma
· Secuenciación del genoma
· Pruebas genéticas de investigación
· Pruebas bioquímicas especializadas
· Otros (Por favor, describa)

6.	¿Dónde se realizan las pruebas genéticas que se solicitan en su clínica?
· Laboratorio interno/ hospitalario
· Laboratorio comercial en mi país 
· Laboratorio comercial fuera de mi país (si es así, por favor, describa dónde)
· Laboratorio gubernamental o estatal
· Otro (Por favor, describa)

7.	[Pregunta condicional] Si sus pruebas genéticas se realizan en otro país: ¿dónde?  (respuesta libre)

8.	[Pregunta condicional] ¿Por qué razones no se realizan pruebas genéticas en su país? 
· No es económico
· No hay laboratorio en mi país
· No se ofrecen las pruebas genéticas que se necesitan
· Las pruebas no están certificadas/no satisfacen los requisitos de información clínica
· Las pruebas no son fiables
· El tiempo de entrega es demasiado largo
· Otros (Por favor, describe)

9. ¿ Qué barreras enfrentan sus pacientes para acceder a las pruebas genéticas?  (Marque todas las que correspondan)
a) Costo
b) La distancia a una clínica genética es excesiva 
c) Falta de conocimiento o información sobre la salud de los antecedentes familiares
d) Barreras lingüísticas 
e) Desconfianza 
f) Miedo
g) Creencias culturales o religiosas
h) Falta de servicios genéticos locales
i) Otros (Por favor. describa)

10.	En su experiencia clínica, ¿cuáles de los siguientes factores han contribuido a aumentar el acceso a las pruebas genéticas? (marque todas las que corresponden)
a) Existe una colaboración útil entre los proveedores para ofrecer pruebas genéticas 
b) La cultura de mi lugar de trabajo fomenta las pruebas genéticas
c) Los pacientes tienen una actitud positiva hacia las pruebas genéticas
d) Los médicos tienen una actitud positiva hacia las pruebas genéticas 
e) Sencillez de la solicitud de pruebas genéticas
f) La administración del hospital fomenta la realización de pruebas genéticas
g) El gobierno fomenta las pruebas genéticas
h) Las colaboraciones con laboratorios facilitan las pruebas genéticas
i) Las colaboraciones con compañías de seguros facilitan las pruebas genéticas 
j) Hay financiamiento externo para completar las pruebas genéticas 
k) Otros (Por favor, describa)

11.	Las pruebas genéticas para pacientes con trastornos genéticos están adecuadamente cubiertas en mi área.
Totalmente de acuerdo, de acuerdo, neutral, en desacuerdo, totalmente en desacuerdo
12.Las necesidades de asesoramiento genético están adecuadamente cubiertas en mi ámbito.
Totalmente de acuerdo, de acuerdo, neutral, en desacuerdo, totalmente en desacuerdo
13.	Las necesidades de gestión médica de los pacientes con trastornos genéticos están adecuadamente cubiertas en mi ámbito
14. Se necesitan más proveedores de genética en mi ámbito.
Totalmente de acuerdo, de acuerdo, neutral, en desacuerdo, totalmente en desacuerdo
15.	 No hay suficiente demanda o derivaciones (remisiónes) que justifiquen más servicios de genética en mi ámbito.
Totalmente de acuerdo, de acuerdo, neutral, en desacuerdo, totalmente en desacuerdo

16. ¿Cuál es el ámbito de mayor necesidad (si la hay) en términos de servicios genéticos para sus pacientes? (respuesta abierta)

Descripción del puesto de trabajo de los participantes	
17.	¿Cuál es su cargo?  [respuesta libre]  
18.	¿Cuál es su formación educativa? 
· Doctor/a en medicina 
· Doctorado
· Maestría
· Licenciatura / Bachillerato
· Formación profesional
· Otros (Por favor, describa)

19.	¿En qué especialidad ejerce?  
· Genética
· Neurología
· Oncología
· Psiquiatría
· Endocrinología
· Pediatría
· Obstetricia/ ginecología
· Otros (describir)

20.	¿ En qué país o países ofrece servicios genéticos? (Seleccione lo que corresponda)
1. Más de un país
2. Argentina 
3. Bolivia 
4. Brasil
5. Chile 
6. Colombia 
7. Costa Rica 
8. Cuba 
9. República Dominicana 
10. Ecuador 
11. El Salvador 
12. Guatemala 
13. Honduras
14. México 
15. Nicaragua
16. Panamá
17. Paraguay
18. Perú
19. Puerto Rico
20. Uruguay
21. Venezuela
[Si más que un país] ¿En qué países trabaja?

	21. ¿En qué ciudad o ciudades ofrece servicios genéticos? (respuesta abierta)
Demografía de los pacientes 
22.	¿En qué tipo de centro trabaja?  
· Hospital/clínica pública
· Hospital/clínica privada
· Laboratorio comercial/ laboratorio directo al consumidor 
· Universidad o Instituto de Investigación 
23.	¿Cómo atiende a los pacientes?
· En persona 
· Telemedicina
· Ambos
· No veo pacientes
24.	¿En qué idiomas se atiende a los pacientes en su consulta? (marque todas los que correspondan)
· Español
· Portugués
· Lengua indígena
· Inglés 
· Otro (Por favor, describa)
25.	¿Hay servicios de interpretación para los pacientes?
· Sí
· No
· No sé

26.	 ¿Da su consentimiento para que los investigadores realicen un seguimiento por correo electrónico? 
Es posible que nos pongamos en contacto con usted para pedirle aclaraciones sobre sus respuestas que ayuden a nuestro análisis o para ofrecerle oportunidades de colaborar en otras investigaciones. 
i.	Sí (Indique la dirección de correo electrónico)
ii.	No

Si desea compartir esta encuesta con otras personas, puede copiar este enlace: https://redcap.link/genetica




