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Einladung zur Studienteilnahme im Rahmen des Projekts ,Partizipative
Entscheidungsfindung in seLtenen hamatologlschen und onKologischen
ErkrANkungen — FLachendeckende UmsetzunG (PELIKAN-FLUG)"

Gemeinsame Entscheidungsfindung zur Verbesserung der Versorgung von
Patient:innen mit seltenen hamatologischen und onkologischen Erkrankungen

Sehr geehrte Patientin
sehr geehrter Patient,

mit diesem Schreiben mochten wir Sie dariber informieren, dass Sie an einer
Studie im Rahmen unseres Projektes ,Partizipative Entscheidungsfindung in
seLtenen hamatologlschen und onKologischen ErkrANkungen —
FLachendeckende UmsetzunG (PELIKAN-FLUG)" teilnehmen kénnen.

Die Klinik fur Hamatologie, Onkologie, Hamostaseologie und
Stammzelltransplantation des Universitatsklinikums RWTH Aachen verfolgt
das Ziel, die Versorgung von Patientinnen und Patienten mit hamatologischen
und onkologischen Erkrankungen nachhaltig zu verbessern. Ein zentraler
Bestandteil dieses Vorhabens ist die Starkung der Selbstbestimmung von
Patientinnen und Patienten sowie die Forderung einer gemeinsamen und gut
informierten Entscheidungsfindung. Patientinnen und Patienten sollen in die
Lage versetzt werden, medizinische Entscheidungen auf Grundlage gut
verstandlicher Informationen aktiv mitzutreffen, damit ihre personlichen
Winsche, individuellen Vorstellungen sowie Angste und Sorgen angemessen
berlcksichtigt werden.

Im Rahmen des Projektes wurden drei Online-Entscheidungshilfen zu den
Erkrankungen Myelofibrose, Paroxysmale Nachtliche Hamoglobinurie
sowie Aplastische Anamie entwickelt. Diese sollen Sie als Patientin bzw.
Patient bei Ihrer Entscheidungsfindung unterstiitzen.

Ziel des Projektes ist es, die Wirksamkeit und Nutzung dieser
Entscheidungshilfen zu untersuchen. Hierfur ist lhre Erfahrung besonders
wichtig. Ihre Rickmeldungen kdnnen wesentlich dazu beitragen, sowohl
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positive Aspekte als auch mdgliche Schwéachen oder Probleme zu erkennen. Damit helfen Sie,
die Versorgung von Patientinnen und Patienten mit hamatologischen und onkologischen
Erkrankungen langfristig zu verbessern.

Sollten Sie an einer Studienteilnahme interessiert sein, finden Sie eine ausfihrliche Erlauterung
des Ablaufs und Ziels der Studie in der beiliegenden Studieninformation fiir Patienten und
Patientinnen. Lesen Sie diese bitte aufmerksam durch.

Haben Sie noch Fragen oder méchten Naheres erfahren? Wenden Sie sich gerne an uns (Tel.
0241-80-38264, pelikan@ukaachen.de). Fur lhre Mitarbeit und Unterstitzung waren wir lhnen
sehr dankbar.

Vielen Dank und mit besten Griif3en

Dr. med. Deborah Christen

Univ.-Prof. Dr. med. Steffen Koschmieder
Priv.-Doz. Dr. med. Jens Panse

Prof. Dr. med. Fabian Beier

Leon Schewe, M.Sc.
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