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Verbesserung der Krebsvorsorge beim Peutz-Jeghers-Syndrom

Teilnahme am Europaischen Forschungsprojekt ,PREVENTABLE"

Sehr geehrte Patientin / Sehr geehrter Patient,

wir wenden uns mit diesem Schreiben beziglich eines wichtigen Forschungsprojekts an Sie, weil bei lhnen ein
genetisch gesichertes Peutz-Jeghers-Syndrom (PJS) besteht.

Das PJS ist ein sehr seltenes erbliches Tumorsyndrom, bei dem vor allem das Risiko fur Krebs im Magen-Darm-
Trakt, Brustkrebs und Bauchspeicheldriisenkrebs erhoht ist. Deshalb wird Anlagetréagern eines PJS wie Ihnen ein
intensives Krebs-Vorsorge- bzw. Krebs-Frilherkennungs-Programm empfohlen, das insbesondere Spiegelungen
des Magen-Darm-Traktes sowie bei Frauen regelméRige Untersuchungen der Brust umfasst. So soll das Auftreten
bosartiger Tumore bei PJS-Patienten verhindert werden bzw. sollen moglicherweise auftretende Tumore in einem
sehr frihen, gut behandelbaren Stadium entdeckt werden.

Allerdings werden die von Experten empfohlenen Untersuchungen fir das PJS bisher leider noch nicht bei allen
Patienten regelméRig durchgefiihrt und sie sind bisher leider auch kein verbindlicher Bestandteil des Leistungsum-
fangs der Krankenkassen, sodass die Patienten oft keinen gesicherten Anspruch auf Erstattung der Kosten haben.

Das Ziel des gerade begonnenen europaischen Forschungsprojekts ,PREVENTABLE" ist es, den medizinischen
Nutzen und die Wirtschaftlichkeit (Kosten-Effizienz) der empfohlenen Vorsorge-Malinahmen zu untersuchen und
zu belegen. Dariber hinaus moéchte das Projekt alle verantwortlichen Personen im Gesundheitswesen lber das
Krankheitsbild sowie tUber die Moglichkeiten der Diagnose und Vorsorge informieren, um dieses wichtige Wissen
Zu verbreiten. Zusammen konnen diese Ziele des Projekts dazu beitragen, dass mehr Patienten mit einem PJS
rechtzeitig diagnostiziert werden und Patienten mit seltenen erblichen Tumorsyndromen zukinftig einen reguléren
Anspruch auf Kostenerstattung der Vorsorge-MalRhahmen haben.

Wir méchten Sie deshalb hiermit herzlich einladen, an diesem fur die Krebsvorsorge beim PJS sehr wichtigen Vor-
haben teilzunehmen. In den beiliegenden Unterlagen geben wir Ihnen detaillierte Informationen zu den Hintergriin-
den und dem Ablauf. Fir die Teilnahme sind keine zusatzlichen Untersuchungen oder Vorstellungen nétig!

Uber Ihre Bereitschaft zur Unterstiitzung unseres Projektes wiirden wir uns sehr freuen. Im diesem Falle bitten wir
Sie, die beiliegende Einverstandniserklarung zu ergénzen und unterschrieben in dem beigelegten frankierten Um-
schlag an uns zurtickzuschicken. Bei Bedarf wiirden wir uns dann spater ggf. auch telefonisch bei Ihnen melden.
Falls Sie Fragen haben, kénnen Sie sich selbstversténdlich gerne — bevorzugt per E-Mail — an uns wenden (Tele-
fon-Nummer und E-Mail siehe oben rechts).

Anbei senden wir lhnen zudem die Patienteninformation und Einwilligungserklarung zum Register des Européi-
schen Referenz-Netzwerks fiir erbliche Tumorerkrankungen (ERN GENTURIS). In dieser Datenbank werden In-
formationen von moglichst vielen Patienten gesammelt, um zu einer Verbesserung der Patientenversorgung beizu-
tragen. Wir wiirden uns sehr dartiber freuen, wenn Sie uns auch fiir dieses Projekt Ihre schriftliche Einwilligung
zukommen lassen. Alle wichtigen Details finden Sie in der Patienteninformation.

Mit freundlichen GriiRen

Prof. Dr. med. Stefan Aretz
Studienkoordinator






