Sehr geehrte Vertreter der Patient Verein,

Über diese Email möchte ich freundlichst um Ihre Mitarbeit bei einer internationalen Studie über „Verständnis und Unverständnis der rheumatischen Erkrankung“ bitten. Diese wurde erst kürzlich an der Universität Utrecht ins Leben gerufen. Durchgeführt wird unser Projekt in Zusammenarbeit mit niederländischen Patienten und Wissenschaftlern der Universitäten Utrecht (Niederlande), Marburg (Deutschland), Detroit (USA), Coimbra (Portugal), Gent (Belgien), Barcelona und Jaén (Spanien). Unterstützt werden wir dabei durch die niederländische Rheuma-Gesellschaft. 

Patienten mit rheumatischen Erkrankungen berichten oft vom Unverständnis gegenüber ihrer Situation. Wir nennen dieses Unverständnis für andere „invalidation“. Das Ziel dieser Forschungsreihe ist, zu untersuchen wie viel Verständnis und Unverständnis Menschen mit Rheuma entgegen gebracht wird. Zusätzlich sollen die Konsequenzen des Verständnisses bzw. Unverständnisses untersucht werden. Rheuma-Patienten können dafür, in ihrer eigenen Sprache, einen Fragebogen im Internet ausfüllen. Dieser dauert ungefähr 20 Minuten, wobei die Teilnahme  selbstverständlich freiwillig und anonym bleibt.

Um möglichst repräsentative Ergebnisse zu erhalten ist es wichtig, so viele Teilnehmer wie möglich zu werben. Daher würden wir gerne gezielte Informationen über unser Projekt, sowie einen automatischen Link auf den Websites von Patientenorganisationen veröffentlichen, sodass interessierte zu unserer Homepage gelangen können. In den Niederlanden und Belgien konnten wir auf diese Weise bereits mehr als 1000 Patienten werben. Wir bitten Sie daher freundlichst darum, auch mit Ihrer Patientenorganisation an unserer Studie teilzunehmen indem Sie unseren Link, wie im folgenden aufgeführt, auf Ihrer Website veröffentlichen.

WIR SUCHEN TEILNEHMER/INNEN FÜR EINE INTERNATIONALE INTERNET-STUDIE ZUM VERSTÄNDNIS UND UNVERSTÄNDNIS GEGENÜBER RHEUMATISCHEN ERKRANKUNGEN:

Wir bitten Personen mit rheumatischen Erkrankung darum um ihre Teilnahme an einer Fragebogen-Studie im Internet. Das Ausfüllen der Fragebögen dauert ca. 20 Minuten. Ziel dieser Studie ist es, zu untersuchen wie viel Verständnis bzw. Unverständnis Personen mit Rheuma gegenüber ihre Erkrankung entgegengebracht wird. Zusätzlich sollen die Konsequenzen des Verständnisses bzw. Unverständnisses untersucht werden. Die Studie wird von Wissenschaftlern der Universität Utrecht (Niederlande) in Zusammenarbeit mit den Universitäten Marburg (Deutschland), Detroit (USA), Coimbra (Portugal), Gent (Belgien), Barcelona und Jaén (Spanien) durchgeführt. Dabei werden wir von der niederländischen Rheuma-Gesellschaft finanziert. Für weitere Informationen und Teilnahme an unserer Studie klicken Sie bitte auf den folgenden Internetlink: www.lackofunderstanding.nl 
Die Mitarbeit an unserer Studie hat keine direkten Vor- oder Nachteile, gibt Ihnen jedoch die Möglichkeit einen wichtigen Beitrag im Rahmen der Rheuma-Forschung zu leisten. Nachdem wir unsere Umfrage abgeschlossen haben, schicken wir Ihnen natürlich sehr gerne die Ergebnisse unserer Studie.

Ich hoffe Sie hiermit ausreichen über unsere Studie informiert zu haben. Sollten Sie noch Fragen haben, können Sie jederzeit Kontakt mit mir aufnehmen. Wir wären Ihnen sehr dankbar für Ihre Mitarbeit!

Mit freundlichen Grüßen,

Marianne Kool, M.Sc. 
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