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Deutschlandweite Umfrage zum Patient Empowerment bei

cholestatischen Lebererkrankungen bei Kindern, Jugendlichen und jungen

Erwachsenen und Eltern betroffener Kinder und Jugendlicher

Liebe Patientinnen und Patienten,

wir mochten Dich fiir eine wichtige Umfrage zur Verbes-
serung der Versorgung von Kindern und Jugendlichen
mit cholestatischer Lebererkrankung gewinnen. Du weil3t,
was Du brauchst und was Du Dir wiinschst bei Fragen
zum Umgang mit Deiner Erkrankung. Im Rahmen eines
deutschlandweiten Projekts zur Versorgungsforschung
von Kindern und Jugendlichen mit cholestatischer Leber-
erkrankung méchte diese Umfrage Wiinsche, Bedarfe
und individuelle Betreuungsvorstellungen erfassen. Dar-
aus sollen im Anschluss gezielt Angebote fiir Erkrankte
und deren Familien abgeleitet und konzipiert werden.

Wir bitten Dich daher, Fragen zu Deiner Erkrankung, zur
derzeitigen medizinischen Versorgung und Deinem person-
lichen Umgang mit der Erkrankung zu beantworten.
Neue Erkenntnisse aus der Studie konnen in zukiinftige
Angebote fiir Betroffene einflieen und somit die Versor-
gungssituation langfristig verbessern. Das spezielle Ziel
der Befragung ist es, besser zu verstehen, was Du zu Themen
mit Bezug zum Wechsel in die Erwachsenenmedizin wissen
und noch erfahren moéchtest, welche personlichen Res-
sourcen, Starken, Fahigkeiten und Bewaltigungsstrategien
Dirim Umgang mit den alltaglichen und besonderen He-
rausforderungen einer cholestatischen Lebererkrankung
helfen und welche Wiinsche und Vorstellungen Du zur
Betreuung hast.

Die Befragung und Auswertung der Angaben findet anonym
statt. Deine Daten werden vertraulich behandelt sowie
die vorgeschriebenen datenschutzrechtlichen Bestimmun-
gen beim Umgang mit gesundheitsbezogenen Daten ein-
gehalten. Der Zugang zu Deinen Daten ist ausschlieBlich
der Arbeitsgruppe von Herrn Prof. Dr. med. Jan de Laffolie
an der Kinder- und Jugendklinik der Universitatsklinik
Giessen vorbehalten, die diese Umfrage durchfiihrt und
betreut.

Die Umfrage erhaltst Du in zwei unterschiedlichen Versi-
onen: einen Elternfragebogen fiir Deine Eltern und einen
Patientenfragebogen fiir Dich.

Wir mochten Dich bitten, Dir etwa 30 Minuten Zeit zu
nehmen und Deinen Fragebogen auszufiillen.

Du kannst den Fragebogen ausfiillen und uns im bei-
liegenden, bereits frankierten Umschlag zuriicksenden

PECLER

PATIENT EMPOWERMENT BEI
CHOLESTATISCHEN LEBERERKRANKUNGEN

oder online teilnehmen (Website: https://pecler.limesurvey.
net/6169577lang=de).

Selbstverstandlich ist die Teilnahme an der Umfrage frei-
willig und es werden keine Nachteile entstehen, wenn Du
nicht teilnimmst. Dennoch wiirden wir uns sehr tiber Deine
Mitarbeit freuen.

Bei Fragen zur Umfrage kannst Du Dich sehr gerne an uns
wenden. Ansprechpartner ist Herr Dr. med. Stefan Schu-
mann, wissenschaftlicher Mitarbeiter in der Arbeitsgruppe
von Herrn Prof. Dr. med. Jan de Laffolie an der Kinder-
und Jugendklinik der Universitatsklinik Giessen.
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