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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 Eltern,

wir mochten Sie fiir eine wichtige Umfrage zur Verbesse-
rung der Versorgung von Kindern und Jugendlichen mit
cholestatischer Lebererkrankung gewinnen. Sie wissen
als Eltern, was Sie benétigen und sich im Hinblick auf die
Behandlung und den Umgang mit cholestatischen Leber-
erkrankungen wiinschen. Diese Umfrage richtet sich aus-
schlieBlich an Eltern von Kindern und Jugendlichen mit
cholestatischer Lebererkrankung. Im Rahmen eines deutsch-
landweiten Projekts zur Versorgungsforschung von Kin-
dern und Jugendlichen mit cholestatischer Lebererkran-
kung mochte diese Umfrage Wiinsche, Bedarfe und
individuelle Betreuungsvorstellungen erfassen. Daraus
sollen im Anschluss gezielt Angebote fiir Patient:innen
und deren Familien abgeleitet und konzipiert werden.

Wir bitten Sie daher, Fragen zur Erkrankung lhres Kindes,
zur derzeitigen medizinischen Versorgung und dem person-
lichen Umgang mit der Erkrankung zu beantworten. Neue
Erkenntnisse aus der Studie konnen in zukinftige Ange-
bote fiir Betroffene einflieBen und somit die Versor-
gungssituation langfristig verbessern. Das spezielle Ziel
der Befragung ist es, besser zu verstehen, was Sie zu The-
men mit Bezug zur Transition - also dem Wechsel von der
Kinder- und Jugendmedizin zur Erwachsenenmedizin -
wissen und noch erfahren mochten. Weiterhin interessiert
uns, welche personlichen Ressourcen, Starken, Fahigkeiten
und Bewaltigungsstrategien Ihnen im Umgang mit den
alltaglichen und besonderen Herausforderunge einer cho-
lestatischen Lebererkrankung helfen und welche Wiinsche
und Vorstellungen Sie zur Betreuung haben.

Die Befragung und Auswertung der Angaben findet anonym
statt und lhre Daten werden vertraulich behandelt sowie
die vorgeschriebenen datenschutzrechtlichen Bestimmun-
gen beim Umgang mit gesundheitsbezogenen Daten ein-
gehalten. Der Zugang zu lhren 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 erhalten Sie in zwei unterschiedlichen Ver-
sionen: einen Elternfragebogen fiir Sie und einen Patien-
tenfragebogen fiir Ihr Kind zwischen 12 und 25 Jahren.

Wir mochten Sie bitten, sich etwa 30 Minuten Zeit zu neh-
men und die entsprechende Version des Fragebogens zu
Alltagsthemen der cholestatischen Lebererkrankung aus-
zufiillen.
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Sie kénnen den Fragebogen ausfiillen und uns im beilie-
genden, bereits frankierten Umschlag zuriicksenden oder
online teilnehmen (Website: https://pecler.limesurvey.
net/7148727lang=de).

Sollten Sie als Eltern mehrere Kinder mit einer cholestati-
schen Lebererkrankung haben, bitten wir darum, fiir jedes
Kind einzeln den Fragebogen auszufiillen.

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

Bei Fragen zur Umfrage kdnnen Sie sich sehr gerne an
Herrn Dr. med. Stefan Schumann, wissenschaftlicher Mit-
arbeiter in der Arbeitsgruppe von Herrn Prof. Dr. med.
Jan de Laffolie an der Kinder- und Jugendklinik der Uni-
versitatsklinik Giessen, der diese Studie betreut, wenden.
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