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-Aufruf zur Teilnahme-

Patientenbefragung zu Auswirkungen der IBM Erkrankung auf die
Lebenssituation von Betroffenen und deren Umfeld

Die Einschlusskorpermyositis (IBM) ist eine seltene Erkrankung und beginnt meist jenseits des
50. Lebensjahres. Sie verlauft langsam-chronisch progredient und ist bislang leider noch nicht
ursachlich therapierbar. In der Forschung ist bisher zudem nur wenig dariber bekannt, wie
das alltagliche Leben im Krankheitsverlauf beeinflusst wird. Das junge Fach der Versorgungs-
forschung setzt genau hier an und untersucht den Alltag, analysiert die medizinische Versor-
gung und kann dadurch politische Entscheidungstrager Gber Verbesserungspotenziale fiir eine
bestmodgliche Versorgung informieren.

Am Friedrich-Baur-Institut wird in Zusammenarbeit mit dem Lehrstuhl fiir Medizinmanage-
ment und Versorgungsforschung der Universitat Bayreuth von Juni bis Oktober 2021 eine Be-
fragungsstudie fur Betroffene mit Einschlusskorpermyositis (IBM) durchgefiihrt.

Hiermit laden wir alle IBM-Betroffenen herzlich zur freiwilligen Teilnahme an dieser
Studie ein!

Es handelt sich um eine Befragungsstudie mittels Fragebdgen (online oder in Papier-
form). Start ab Juni 2021 (geplant liber vier Monate):

Teilnahmemaoglichkeiten uber:

lhre Eintragung im Patientenregister
(www.ibm-register.de) oder
lhre schriftliche Kontaktaufnahme (u. g. Kontakt)

Bitte beachten Sie, dass wir ggf. noch Unterlagen von lhnen anfordern werden, die die
Diagnose einer IBM-Erkrankung bestdtigen.

Voraussetzung ist die gesicherte Diagnose einer IBM.

Wir freuen uns auf lhre Teilnahme!

Ziele dieser Studie sind die Auswirkungen von IBM auf die Lebenssituation und Lebensqualitat
von Betroffenen und deren Umfeld sowie die finanzielle Belastung durch die Erkrankung zu
untersuchen und die Versorgungssituation darzustellen. Durch diese Ergebnisse wollen wir


http://www.ibm-register.de/

einen Beitrag dazu leisten, langfristig die Versorgung zu verbessern, weiteren Forschungsbe-
darf aufzuzeigen und damit die Umsetzung neuer Therapien zu beschleunigen.

Das Projekt wird unterstitzt durch die Friedrich-Baur-Stiftung.

an der Studie haben Sie durch lhre selbststdndige Eintragung in das
Register fur Patientinnen und Patienten mit Einschlusskdrpermyositis (IBM), kurz IBM-Regis-
ter (www.ibm-register.de) oder lhre schriftliche Kontaktaufnahme (u. g. Kontakt) mit dem
Studienzentrum im Minchen.

Mehr als 300 Patienten haben sich bereits unter online eingetragen.
Bitte unterstiitzen auch Sie das Patientenregister und die Forschung fiir IBM! Die Eintragung
in das Register erfolgt ausschlieBlich durch die Betroffenen selbst, (nicht durch lhren Arzt oder
Ihre Arztin). Voraussetzung ist die gesicherte Diagnose einer IBM oder zumindest eine sehr
hohe Wahrscheinlichkeit, an dieser Erkrankung zu leiden. Weitere Informationen und die
Moglichkeit zur Registrierung finden Sie unter !

Leitung: Frau Prof. Dr. med. M. Walter, M.A.

Registerkuratorin und Studienarztin der Befragungsstudie: Frau S. Thiele
Friedrich-Baur-Institut

Klinikum der Universitat Miinchen

Ziemssenstr. 1a

80336 Miinchen

Tel.: 089/4400-57053

E-Mail: ibm-register@med.uni-muenchen.de

Web: www.ibm-register.de
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