Welche Risiken sind mit der Teilnahme an der Studie
verbunden?

Die Teilnahme an dieser klinischen Studie ist mit keinen
Risiken oder Nachteilen fiir Sie verbunden. Ihre Daten
werden anonymisiert gespeichert und schlieRen eine Re-
Identifizierung der befragten Person aus.

Datenschutz:

Die Teilnahme an dieser Studie ist freiwillig, erfolgt
anonym und bendétigt keine Registrierung. Es werden
keine Kontaktdaten oder Namen erfasst. Nahere
Informationen zum Datenschutz und wie lhre Daten
gespeichert werden, entnehmen Sie der
Patienteninformation und der Einwilligungserklarung auf
der Website der Deutschen Sarkom Stiftung (Zugriff Gber
unten stehenden Link oder QR-Code).

Zugang zum Online-Fragebogen:

Uber den unten stehenden Link sowie iiber den QR-Code
gelangen Sie zu der Online-Umfrage. Dort kénnen Sie
ganz einfach ohne Registrierung an der Online-Umfrage
teilnehmen. Um an der Studie teilzunehmen, missen Sie
die dort hinterlegten Patienteninformationen und
Informationen zum Datenschutz lesen und der
Einwilligungserklarung zustimmen.

Link (Online-Umfrage):
http://tinyurl.com/Sarkome-REHSa

QR-Code (Online-Umfrage):
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Bei technischen Problemen oder Problemen mit
dem Online-Fragebogen, wenden Sie sich bitte an:

Ausfiihrliche Patienteninformation
zu der Online-Umfrage:

Herrn Magnus Kalff

Email: Magnus.N.Kalff@stud.mh-hannover.de »Evaluation der Rehabilitation von

Sarkomerkrankten und ihrer Versorgung
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Sehr geehrte Studieninteressierte,

hiermit mochten wir Sie Uber eine unserer aktuell
laufenden Studien fiir Sarkompatienten informieren:

In Zusammenarbeit mit der Deutschen Sarkom-Stiftung,
den Sarkomzentren der Medizinischen Hochschule
Hannover, der Universitatsmedizin Gottingen und der
Firma Ottobock mochten wir die gegenwartige
Versorgungssituation von Patienten:innen, die unter
einem Sarkom leiden oder litten, hinsichtlich
Rehabilitation, Anschluss-heilbehandlung sowie die
Ausstattung mit Hilfs- und Heilmitteln untersuchen.

Die Untersuchung soll uns Informationen uber die
Versorgung im Allgemeinen und lhre damit verbundene
Zufriedenheit geben. Zwei zentrale Fragen wollen wir
damit beantworten:

1. Welche Art von Rehabilitation/Anschluss-
heilbehandlung haben Sie insgesamt erhalten? Wie
zufrieden waren oder sind Sie damit?

2. Mit welchen Hilfs- und Heilmitteln sind Sie
ausgestattet? Wie zufrieden waren oder sind Sie
damit?

Die Ergebnisse sollen dazu dienen, die Liicken und
Versorgungsengpasse in der rehabilitativen Versorgung
von Sarkompatienten zu identifizieren, um den
Versorgungsablauf zu optimieren und die Teilhabe der
Patienten am alltdglichen Leben zu steigern.

Wer darf an der Studie teilnehmen?

Falls die nachfolgenden Kriterien auf Sie zutreffen,
wirden wir uns sehr tber lhre Studienteilnahme freuen:

¢ Sie sind liber 18 Jahre alt
e Die Erstdiagnose Ilhrer Sarkomerkrankung liegt
mindestens 1 Jahr zuriick.

Ablauf der Studie:

Die Datenerhebung erfolgt Gber eine freiwillige Online-
Umfrage mit Hilfe der Software LimeSurvey zu der Sie
Uber einen Link auf der Website der Deutschen Sarkom-
Stiftung oder direkt Gber den QR-Code auf der Riickseite
dieses Flyers gelangen. Hierliber werden einmalig Daten
von lhnen erhoben. |hre Daten werden anonymisiert
erhoben und gespeichert, das heilt, dass man Sie liber
die angegebenen Daten nicht zuriickverfolgen kann.

Die Dauer der Umfrage betragt ca. 60 min.

Welche Daten werden erhoben?

Im Online-Fragebogen werden |hnen Fragen zu den
folgenden Bereichen gestellt:

. Ihrer Sarkomerkrankung und der durchgefiihrten
Sarkombehandlung

. personenbezogenen Daten wie Alter,
Berufsausbildung und beruflichen Tatigkeit

. Ihren Reha-Aufenthalten nach Abschluss der
Sarkombehandlung

. Den aktuell und in der Vergangenheit in Anspruch
genommenen Heilmitteln (z.B. Physiotherapie,
Ergotherapie, etc.)

Schematische Darstellung: Studienteilnahme
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X > 18 Jahre alt oder
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e Fragen zu den aktuell und in der Vergangenheit
genutzten Hilfsmitteln (z.B. Prothesen, Rollstihle,
Seh- und Horhilfen, etc.)
lhren kérperlichen Einschrankungen nach
Abschluss der Sarkombehandlung
. Fragen zu lhrer aktuellen Lebensqualitat

Welchen personlichen Nutzen habe ich von der
Teilnahme an der Studie?

Sie werden durch die Teilnahme an dieser Studie keinen
direkten Nutzen fiir lhre Gesundheit ziehen. Vielmehr
sind Sie Teil der Grundlage klinischer Forschung. Die
Ergebnisse der Studie kdonnen hilfreiche Daten liefern,
um die zuklnftige rehabilitative Versorgung von
Patienten mit Sarkomerkrankungen zu verbessern, um
die korperlichen Funktionen und die soziale Teilhabe der
Patienten zu steigern.

Entstehen fiir mich Kosten durch die Teilnahme an der
Studie?

Der Zeitaufwand von ca. 60 min flr den Fragebogen wird
nicht entschadigt und ist freiwillig. Durch die Teilnahme
an der Studie entstehen keine Kosten fiir Sie.
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