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WISSENSCHAFTLICHER BEGRIFF

Der wissenschaftliche Begriff des WFH-Tools zur gemeinsamen Entscheidungsfindung wurde entwickelt
von der WFH SDM-Arbeitsgruppe, bestehend aus:

Fachausschuss

Brendan Hayes, MPH, National Hdmophilie Foundation [Nationale Stiftung flir Héamophilie]
Declan Noone, MSc, Person mit Hdmophilie

Glenn Pierce, MD, PhD, WFH-Vizeprasident Medical

Thomas Sannie, Person mit Hdimophilie

Mark W. Skinner, JD, Person mit Hdmophilie

Courtney D. Thornburg, MD, MSc, Hédmatologe

WFH-Mitarbeiter
Donna Coffin, MSc

Mayss Naccache, MBA, MSc
Julia Chadwick, MScPH

Unabhéngige Beraterin
Gwen Kaeser, PhD

GESTALTUNG UND ENTWICKLUNG

COR2ED

THE HEART OF MEDICAL EDUCATION

FINANZIERUNG

Die Arbeit zur Entwicklung des vorliegenden Tools zur gemeinsamen Entscheidungsfindung wurde von
pharmazeutischen Firmen finanziert; alle diese Firmen stellen Hamophiliepraparate her. Das Projekt war
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fur alle Hersteller zugénglich. Die Geldgeber waren nicht an dem Entwurf oder der Entwicklung des
Tools beteiligt; sie hatten zwar Gelegenheit, bezlglich aller Aspekte des Tools ihre Meinung
abzugeben, das Recht auf abschlieBende redaktionelle Entscheidungen blieb jedoch bei der WFH.

@ 32PM ¢YWFH

Eine Bekanntgabe der Methodik zur Entwicklung dieses Tools wird zur Zeit vorbereitet und ist
nachstens hier verfugbar.

Die WFH dankt den folgenden Sponsoren des WFH-Tools zur gemeinsamen Entscheidungsfindung:
BioMarin Pharmaceutical Inc., CSL Behring, Novo Nordisk, Pfizer und Roche.

UNTERSTUTZENDES MATERIAL

Die im SDM-Tool verwendeten, aus wissenschaftlichen Quellen stammenden Daten richten sich nach
der nachfolgend dargelegten hierarchischen Struktur:

e Die erste Informationsquelle ist die Arzneimittelfachinformation von Aufsichtsbehérden wie der
EMA (Europaische Arzneimittelagentur) and der FDA (Food and Drug Administration
[Bundesbehdrde zur Uberwachung von Nahrungs- und Arzneimitteln]) zu einem bestimmten
Praparat.

e Inden Fallen, in denen ein Praparat ausschlieBlich in Landern auBerhalb der Zustdndigkeit der
FDA und EMA erhaltlich ist, wurden Daten von anderen relevanten Aufsichtsbehdrden
einbezogen.

e Inwissenschaftlichen Zeitschriften verdffentlichte Ergebnisse aus entscheidenden Phase-lll-
Studien dienen, falls erforderlich, als sekundére Informationsquellen.

Als quantitative Daten fir das SDM-Tool wurden als unterstitzendes Belegmaterial keine weiteren
Studien bertcksichtigt .

KONTAKT

Kontaktieren Sie bitte die WFH unter sdm@wth.org, falls Sie zum WFH-SDM-Tool Fragen oder
Kommentare haben.

<WFH

World Federation of Hdmophilie
https://sdm.wfh.org/

DATENSCHUTZERKLARUNG

Willkommen zur Website des Hilfsmittels zur gemeinsamen Entscheidungsfindung des World
Federation of Hamophilie (WFH).

Datenschutz ist uns wichtig, und wir mochten lhnen versichern, dass wir die von den Benutzern in das
WFH-SDM-Hilfsmittel eingegebenen Informationen weder sammeln noch speichern. Wenn Sie doch

Information in das Hilfsmittel eingeben, verlassen Sie das Hilfsmittel und kehren Sie spater zurlck; die
von lhnen vorher eingegebene Information wird nicht mehr verfigbar sein.

Die WFH-Website sammelt nicht automatisch Information Gber Sie, wenn Sie durch die Site navigieren
oder sie benutzen. Die automatisch gesammelte Information umfasst eventuell Nutzungsdetails, IP-
Adressen, Sitzungswiedergabe und Aufnahmetechnologie (Aufzeichnung lhrer Bewegungen, Klicks,
usw., auf unseren Sites) sowie Information, die durch Cookies, Google Analytics und andere Tracking-
Techniken gesammelt wird. Wahrend Sie durch die WFH-Website navigieren und mit ihr interagieren,
benutzen wir méglicherweise automatische Datensammlungstechnologien (wie etwa die obenerwahnte
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Sitzungswiedergabe und die Tracking-Techniken) zur Sammlung gewisser Information Uber lhre Gerate,
Browsing-Aktionen and Muster, namentlich:

WORLD FEDERATION OF HEMOPHILIA

e Nutzungsdetails. Details Uber Ihre Besuche der Website wie etwa Datenverkehr, Standort,
Begleitdaten, Bezugs-/Ausgangsseiten, Datum und Uhrzeit Ihres Besuches unserer Site,
Fehlermeldungen, Daten Uber Klickstrom und andere Kommunikationsdaten und die
Ressourcen, auf die Sie auf oder in den Sites zugreifen und benutzen.

e  Geratinformation. Information Gber Computer, Mobilgerat und Internetverbindung,
insbesondere Ihre IP-Adresse, lhr Betriebssystem, die Art des Browsers und Angaben zu
der App- Version.

Durch das Sammeln von Information sind wir in der Lage, unsere Website auszugestalten und bessere
Dienste zu liefern, denn es erlaubt uns,
e die GroBe unseres Publikums und Nutzungsmuster einzuschéatzen;
e unser Produkt und unsere Dienstleistungen zu verbessern;
e Information Uber Ihre Praferenzen zu speichern, was uns wiederum erméglicht, unsere Site
bedarfsgerecht nach Ihren individuellen Interessen zu gestalten; und
e Sie wiederzuerkennen bzw. zu authentifizieren, wenn Sie zu unseren Sites zurickkehren.

Zu den Technologien, die wir fir diese automatische Datenerhebung benutzen, gehdren die
Folgenden:

e Cookies (oder Browser-Cookies). Wir und unsere Service-Provider verwenden u.U. Cookies,
Zahlpixel und andere Techniken, um gewisse Arten von Informationen zu empfangen und
zu speichern, sobald Sie auf Ihrem Computer oder Mobilgerat mit unseren Sites
kommunizieren. Ein Cookie ist eine kleine Datei oder ein Datensatz, der von einer Website
gesendet und auf der Festplatte Ihres Computers oder Mobilgerats gespeichert wird. Sie
haben die Wahl, auf lhrem Computer Browser-Cookies zuzulassen, indem Sie die
entsprechende Einstellung in lhrem Browser aktivieren, und auch auf Inrem Mobilgeréat
haben Sie dhnliche Moglichkeiten, Ihre Praferenzen bezlglich Betriebssystem oder Browser
anzugeben. Wenn Sie jedoch diese Einstellung wéhlen, kann es sein, dass Sie auf gewisse
Teile unserer Sites nicht zugreifen oder benutzen kénnen. Solange Sie die Einstellung lhres
Browsers oder Betriebssystems nicht so eingestellt haben, dass Cookies abgelehnt werden,
wird unser System Cookies erzeugen, sobald Sie Ilhren Browser auf unsere Website richten
oder unsere App nutzen.

¢ Google Analytics. Wir benutzen Google Analytics, einen Webanalysedienst der Google, Inc.
(,Google"), um bestimmte informationen in Bezug auf Ihre Nutzung unserer Sites zu
sammeln. Google Analytics nutzt Cookies, bei denen es sich um Textdateien handelt, die
auf Ihrem Computer gespeichert werden und uns bei der Analyse, wie Besucher unsere
Website nutzen, helfen. Auf unserer Website, unter der Uberschrift ,Wie wir Daten von
Websites oder Apps verwenden, auf bzw. in denen unsere Dienste genutzt werden"
erfahren Sie mehr dariiber, wie Google Daten verwendet
(https://policies.google.com/technologies/partner-sites). Wir benutzen u.U. auch Google
Analytics Advertising Features oder andere Werbenetzwerke, um Sie auf Grundlage lhrer
Online-Aktivitat mit interessenbasierter Werbung zu versorgen. Fir weitere Information
Uber Google Analytics besuchen Sie bitte die Website von Google und Seiten mit
Erklarungen dazu, z.B. https://marketingplatform.google.com/about/.

In der WEH Privacy Policy [WFH-Datenschutzerklarung] finden Sie hierzu weitere Informationen, oder
Sie kdnnen uns unter sdm@wfh.org kontaktieren. Die bei uns fir Datenschutz verantwortliche Person ist
Donna Coffin.
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NUTZUNGS- UND TEILNAHMEBEDINGUNGEN

Sie sind zur Nutzung der Website nur dann berechtigt, wenn Sie sich mit diesen Nutzungs- und
Teilnahmebedingungen einverstanden erklaren.

@ 2EM ¢\WFH

Kein Arztlicher Rat

Der hier dargelegte Inhalt ist dazu gedacht, Menschen mit Hadmophilie, ihre Betreuer und
medizinischen Teams Uber die verschiedenen Hamophiliebehandlungen zu unterweisen. Kein Teil des
Inhalts darf als Ersatz fir medizinischen Rat, medizinische Diagnose oder medizinische Behandlung
betrachtet oder verwendet werden. Diese Site stellt nicht die Austibung etwaiger medizinischer,
pflegerischer oder anderer professioneller Gesundheitsberatung, Diagnose oder Behandlung dar. lhre
Diagnose und Behandlung, einschlieBlich Ihrer individuellen medizinischen Bedurfnisse, sollten Sie
stets mit lhrem medizinischen Versorgungspersonal besprechen. Keine der auf dieser Site
dargebotenen Unterweisungen und Informationen sichern zu oder gewéhrleisten, dass ein bestimmtes
Praparat fur Sie sicher, geeignet oder wirksam ist. Wir empfehlen unseren Nutzern, sich mit Fragen zur
personlichen Gesundheit oder zu Krankheiten stets an einen Arzt oder anderen kompetenten
Gesundheitsdienstleister zu wenden.

Vorgesehen fir Nutzer ab 18 Jahren

Das SDM-Hilfsmittel und die Website ist zur Nutzung durch Personen ab 18 Jahren vorgesehen. Diese
Site ist fur Kinder unter 18 Jahren nicht geeignet. Jingeren Nutzern wird empfohlen, sich bei der
Anwendung des Hilfsmittels von Eltern oder Betreuern helfen zu lassen.

Entbindung, Schadloshaltung und Ort eines Streitschlichtungsverfahrens
Sie erklaren sich bereit, uns von jeder Haftung und Schadensersatzpflicht freizustellen in Verbindung
mit Ihrer Nutzung unserer Inhalte.

Sie erklaren sich damit einverstanden, dass Montreal, Kanada, und das dortige Rechtssystem der

ausschlieBliche Ort zur Schlichtung von Streitigkeiten mit uns ist, auBBer, es wird von einem anderen
Rechtssystem verlangt, dass wir uns ihm unterwerfen.

Zuletzt Uberarbeitet: August 2024
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