Weiter Informationen und Partner

= zur Forschungspartnerschaft Retroperitoneale Sarkome
https://www.forschungspartnerschaft.de/partnerschaften/

retroperitoneale-sarkome/

= zum SarKUM- Zentrum flr Knochen- und Weichteiltumoren
am CCC Munchen"MY
www.Imu-klinikum.de/ccc-sarkomzentrum

Forschungs
Partnerschaft

= zur Deutschen Sarkom-Stiftung Wg}yia{r:ﬂ
www.sarkome.de 3533088 STIFTUNG

= zu abgeschlossenen britischen Forschungspartnerschaften
der James Lind Alliance
www.jla.nihr.ac.uk

Bitte helfen Sie uns, indem Sie die Umfrage auch an
weitere Interessierte weiterleiten.
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Liebe Patientinnen und Patienten,
liebe Angeharige, liebe Interessenvertretende,

liebes medizinisches Fachpersonal,

wir laden Sie herzlich ein, an dieser Umfrage der
Forschungspartnerschaft Retroperitoneale Sarkome
teilzunehmen. Sie bietet Ihnen die Gelegenheit, offene
Fragen oder Probleme zu formulieren, die Ihrer Meinung
nach in Zusammenhang mit retroperitonealen Sarkomen

erforscht werden sollten.

Nach der Auswertung und literaturbasierten Bewertung
durch die Lenkungsgruppe werden wir eine weitere

Umfrage zur Priorisierung der Forschungsfragen durch-

fiihren, Gber die wir Sie rechtzeitig auf unserer Website

www.forschungspartnerschaft.de informieren werden.

Die Teilnahme an unserer ersten Umfrage ist moglich im

Zeitraum September bis Mitte November 2024.

Wir bedanken uns herzlich fiir Ihr Engagement

und lhre Unterstiitzung!

Was ist die Forschungspartnerschaft
Retroperitoneale Sarkome?

Wir sind eine engagierte Gruppe von Patientinnen und Patienten,
Angehorigen, Pflegenden und Mitarbeitenden des Gesundheits-
systems, die in einer Forschungspartnerschaft (engl. Priority
Setting Partnership, PSP) zusammenkommen. Gemeinsam
diskutieren wir in dieser Lenkungsgruppe die Anliegen, Interessen
und Erfahrungen im Zusammenhang mit der Krebserkrankung
retroperitoneales Sarkom.
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Abbildung 1: Forschungspartnerschaft nach der James Lind Alliance

Unser Ziel ist es, die wichtigsten unbeantworteten Forschungs-
fragen zur Diagnose, Behandlung und Betreuung von Menschen
mit retroperitonealem Sarkom zu identifizieren, zu priorisieren
und Forschenden zur Verfligung zu stellen.

lhre Teilnahme an unseren bundesweiten Umfragen ist entscheidend,
um relevante Fragestellungen zu erkennen und die Erkrankung
bestmoglich zu reprasentieren.

Die Lenkungsgruppe der Forschungspartnerschaft RPS beim Erarbeiten
der Umfrage

Welchen Zweck verfolgt die
Forschungspartnerschaft?

Durch unseren partizipativen Ansatz stellen wir sicher, dass
die Forschungsaktivitaten nicht nur wissenschaftlich fundiert,
sondern auch praxisrelevant und patientenorientiert sind.
Gemeinsam gestalten wir die zuklnftige Forschungsagenda
und setzen entscheidende Impulse fiir die Verbesserung der
Behandlungsergebnisse und Lebensqualitat der Betroffenen.

Die Forschungspartnerschaft Retroperitoneale Sarkome orientiert
sich an den deutschen Forschungspartnerschaften zu Pankreas-

karzinom und Darmkrebs, die nach dem englischen Vorbild der
James Lind Alliance erfolgreich umgesetzt wurden.

Unser Projekt wird vom Bundesministerium fur Bildung und
Forschung (BMBF) fur zwei Jahre gefordert und von Fachkreisen
als Partner bei der Durchfiihrung und Offentlichkeitsarbeit
unterstutzt.



