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Fragebogen fiir Menschen mit Tinnitus

Bitte schicken Sie den Fragebogen zur anonymen Auswertung in dem beigefiigten Umschlag an:

Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf Gefordertdurch:

Institut fiir Medizinische Soziologie 9 | Dundesministerum
. 40 fiir Gesundheit

Frau Silke Werner

MartinistraBe 52

20246 Hamburg aufgrund eines Beschlusses

des Deutschen Bundestages

Wir freuen uns Uber lhre Mitwirkung an unserer Studie zur Lebensqualitat und zum Umgang mit
chronischen Erkrankungen, die vom Bundesministerium fir Gesundheit gefordert wird: www.uke.de/shild/.
Die Teilstudie , Tinnitus” wird ermoglicht mit freundlicher Unterstiitzung durch die IKK classic.

Dazu bitten wir Sie sehr herzlich, den Fragebogen auf den nadchsten Seiten moglichst vollstandig und genau
auszufillen. Auf diese Weise kdnnen wir lhre Lebenssituation und lhren Umgang mit der Erkrankung in all
ihren Dimensionen erfassen und die Bedarfe von Menschen mit chronischen Erkrankungen einschatzen.

Kreuzen Sie bitte bei den jeweiligen Antwortmaoglichkeiten das Kastchen an, das am ehesten auf Sie zutrifft.
Dort, wo es erforderlich ist, tragen Sie bitte eine Zahl oder freien Text ein.

Markieren Sie so: L] E L] O] ]
Korrektur: L] - ] g []

Wenn Sie mit der Beantwortung des Fragebogens fertig sind, liberzeugen Sie sich bitte noch einmal,
dass Sie alle Fragen beantwortet haben, und senden Sie uns den Fragebogen méglichst umgehend im
beiliegenden Riickumschlag zuriick.

Die erbetene Angabe lhres Namens und lhrer Adresse am Ende des Fragebogens dient ausschlieRlich
dazu, Ihnen fir die Folgebefragung in einem Jahr einen zweiten Fragebogen zuschicken zu kénnen. Alle
Ihre Antworten im Fragebogen werden mit einer Kenn-Nummer versehen und in einer anderen Datei
gespeichert.

Uber die Kenn-Nummer kann, sofern Sie einverstanden sind, im weiteren Verlauf der Studie eine
Verknilpfung der beiden Fragebogen stattfinden. Es gelten die Bedingungen des Bundesdatenschutz-
gesetzes und der Ethikkommission der Medizinischen Hochschule Hannover. Das bedeutet, dass alle Daten
nur pseudonymisiert (d.h. dass die persénlichen Angaben durch eine Kenn-Nummer ersetzt werden) und
getrennt von Ihrem Namen und Ihrer Adresse gespeichert werden.

Die Daten werden nicht an Dritte weitergegeben. Ihre Kontaktdaten werden zusammen mit der
pseudonymen Kenn-Nummer verschliisselt in einem Stahlschrank verwahrt, zu dem nur die wissen-
schaftlichen Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter der Studie Zugang haben. Nach der Folgebefragung werden
alle Adressen vernichtet. Bis dahin kdnnen Sie jederzeit ohne Angabe von Griinden Ihre Teilnahme an der
Studie widerrufen, und lhre Daten werden unverziglich geldscht; danach ist dies wegen der dann
durchgefiihrten Vollanonymisierung nicht mehr méglich.



Wir sind uns bewusst, dass manche Fragen sehr personlich sind. Lebensqualitat und Belastungen, aber auch
die soziale und finanzielle Situation von Betroffenen sind jedoch bedeutsame Aspekte fiir ein umfassendes
Verstandnis von der Lebenswirklichkeit. Bitte wundern Sie sich nicht, dass manche Fragen vielleicht dhnlich
erscheinen und dass die Anzahl der Fragen recht groR ist. Dies liegt daran, dass wir wissenschaftlich
gepriifte Fragebogenteile verwenden, die wir aus methodischen Griinden nicht verandern dirfen.

Wir weisen nochmals darauf hin, dass wir alle Angaben streng vertraulich behandeln!

Bei allen Fragen kdnnen Sie sich gerne wenden an:

Silke Werner (Projektkoordination)

Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf, Institut fiir Medizinische Soziologie
MartinistraRe 52, 20246 Hamburg, Tel: 040 / 7410 53397 (Mo — Do 10.00 — 14.00 Uhr)
s.werner@uke.de

www.uke.de/shild/

Wir danken Ihnen sehr fur’s Mitmachen!
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Dr. Christopher Kofahl Prof. Dr. Gerhard Goebel Volker Albert
Studienleiter Wissenschaftlicher Beirat und Prasident
Vizeprasident Deutsche Tinnitus-Liga Deutsche Tinnitus-Liga



A — Beschreibung des Tinnitus

A1 Wo héren Sie den Tinnitus? linkes Ohr rechtes Ohr beide Ohren im Kopf
(Mehrfachantworten moglich) ] ] L] L]

A2 In welchem Jahr hat lhr Tinnitus begonnen? | ‘ | ‘ ‘

L standig, ohne mit Pausen von mit Pausen von 2.T. ganze Tage
A3 Ist lhr Tinnitus tags- . _—
iber stindie da? Unterbrechung weniger als 1 Std. mehr als 1 Std. ohne Tinnitus
Uber standig da?
[] [] [] []

A4 Wie laut ist Ihr Tinnitus, wenn Sie ihn mit Gblichen Umgebungsgerduschen vergleichen?

L1 GradI: Tinnitus horbar nur bei Stille
L] Grad Il: Tinnitus hérbar bei geringen Umgebungsgerauschen und maskierbar durch gewohnlichen Larm

L1 Grad Ii: Tinnitus Gbertont alle Gerdusche

A5 ...und wie laut, wenn Sie in der rech- nurinStille 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 gpertontalle
ten Skala ganz fein differenzieren? awhoren 1 OO OOOMOOO QOO Gerdusche

A6 Hat sich die Lautstirke lhres Tinni- starker geworden schwacher geworden etwa gleichgeblieben
tus im Laufe der Zeit verdndert? (liinks  [rechts | Cliinks [ rechts | [lilinks [ rechts

A7 Welche MaRnahmen haben Sie wegen lhres Tinnitus durchgefiuhrt? (Mehrfachantworten maglich)

Ja, Ja, Falls friiher, letztmalig
aktuell friher imJahr...

Infusionstherapie

Durchblutungsférdernde Tabletten (z.B. Ginkgo, Trental, ...)
Hyperbare Sauerstofftherapie

Rauschgenerator (Noiser)

Akupunktur

Psychotherapie Gruppe (ambulant)

Psychotherapie Einzeln (ambulant)

Tinnitus-Retraining Therapie

O 00 N OO0 U A~ W N BB

stationare Behandlung in Psychosomatischer Einrichtung/Klinik
10 stationdre Behandlung in Psychiatrischer Einrichtung/Klinik
11 Selbsthilfegruppe

ODodoodoododd
ODodoodoododd
AN U N N N N W WA N A WY

12 sonstige

Sonstige, bitte erlautern (Stichpunkte):
&

(z.B. Autogenes Training, Hypnotherapie, Klangtherapie, Neurostimulator, Progressive Muskelentspannung etc.)

A8 Welche der durchgefiihrten Malnahmen hat Ihnen bei der Tinnitusbewaltigung am meisten gehol-

fen?: Tragen Sie die entsprechende Nr. (1-12) aus Frage A7 ein bzw. ,,0“, wenn keine Therapie geholfen hat. &
AS  Sind Sie schwerhorig? L] nein ja, und zwar: -> L] beidseitig [links [ rechts
A10 Tragen Sie ein Horgerat? [] nein ja, und zwar: -> L] beidseitig [ 1inks [ rechts
A1l Wie wirkt sich das Tragen des Horgerates Tinnitus Tinnitus Tinnitus

auf die Lautheit des Tinnitus aus? leiser unverandert lauter



A12 Welche der folgenden Fachleute oder Einrichtungen haben Sie wegen Beratung oder Informationen zu lhren
Ohrgerauschen in den letzten 12 Monaten kontaktiert? (Mehrfachnennungen maglich)

Ich habe niemanden kontaktiert. ]
1 Hausarzt/-arztin ] 6 Physiotherapeut/-in 1|11 Kranken-/Pflegekasse ]
2 HNO-Arzt/Arztin [] | 7 psychotherapeut/-in [] | 12 Selbsthilfegruppe L]
3 andere/r Facharzt/-arztin ] 8 Onlineberatung ] 13 Selbsthilfekontaktstelle ]
. 9 Schlichtungsstelle fiir 14 Beratungsstelle einer
4 Klinik, Krankenh
nik, Rrankenhaus [ Arzthaftpflichtfragen [ Selbsthilfeorganisation [
5 Amt / Behorde (z.B. 10 Heilpraktiker/in,
Gesundheits-, Sozialamt) L] Homoopath/in L] | 15 andere Beratungsstelle L]
16 andere Fachleute oder ]

Einrichtungen, und zwar:

e

A13 Die folgende Liste enthalt verbreitete Gesundheitsprobleme. Bitte kreuzen Sie in den Spalten an, ob Sie momen-
tan das jeweils aufgefiihrte Problem haben. (Mehrfachnennungen méglich)

1 Herzprobleme ] 9 Krebs ]
2 Bluthochdruck [] 10 Depression []
3 Lungenprobleme ] 11 Arthrose ]
4 Diabetes mellitus / Zuckerkrankheit [] 12 Ruckenschmerzen []
5 Magen-Darm-Probleme ] 13 Rheuma ]
6 Nierenprobleme ] 14 andere Gesundheitsprobleme: ]
7 Leberprobleme ] &~

& Andmie oder andere Blutprobleme ] 15 keines der genannten Probleme ]




B — Umgang mit der Erkrankung

B1 Im Folgenden interessiert uns, inwieweit Sie sich Gber Themen zu Gesundheit oder Krankheit informie-
ren und wie oft Sie dies tun.

) . . Mmanch- (noch)
immer  haufig selten .
mal nie
Ich lese die Beipackzettel zu Medikamenten. ] ] ] ] ]
Ich lasse mir die Untersuchungs- und Behandlungsschritte erklaren. ] ] L] ] ]
Ich teile meinen Arzten mit, wenn ich mit Entscheidungen nicht
einverstanden bin. u u u o o
Ich lasse mir die Untersuchungsergebnisse zeigen. ] ] ] ] ]
Ich hole mir bei weitreichenden Entscheidungen liber meine Be-
handlung eine Zweitmeinung oder die Empfehlung eines anderen ] L] L] ] ]

Arztes ein.

Es kommt vor, dass ich Untersuchungs- oder Therapievorschlage
meiner Arzte ablehne.

Ich frage hartnackig nach, wenn ich bei Erklarungen etwas nicht
verstanden habe.

Ich frage nach Neben- und Wechselwirkungen von Medikamenten.

Ich vermittle meinen Arzten, dass ich bei Entscheidungen eingebun-
den sein will.

Ich schreibe mir vor einem Arztbesuch meine Fragen auf.

Ich lasse mir von meinem Arzt die Befunde oder Krankenberichte
aushandigen.

Ich informiere mich im Internet (iber Themen zu Gesundheit und
Krankheit.

Ich informiere mich auf der Homepage der Deutschen Tinnitus-Liga
(DTL).

Ich lese die Erfahrungen anderer im Internet (z.B. in Chat-Foren).

O 0o o odgodao g
O 0o o odgodao g
O 0o o odgodao g
O oo o ogogodgao g
O oo o ogogodgao g

Ich tausche mich mit anderen im Internet aus (z.B. durch eigene
Beitrage).

Wieweit sind lhnen die gesetzlichen Regelungen oder Verfahren im Zusammenhang mit Ihrer Erkrankung vertraut
(z.B. Anspriiche, Antrédge)? Bitte geben Sie Ihre Selbsteinschdtzungen auch dann, wenn die Regelungen fir Sie der-
zeit nicht wichtig oder relevant sind.

Wie gut kennen Sie sich insgesamt mit den folgenden (fast) gar ein ziemlich gut bis
Regelungen aus? nicht wenig gut sehr gut

Regelungen zur Pflegeversicherung
Regelungen zum Schwerbehindertenausweis
arbeitsrechtliche Regelungen
steuerrechtliche Regelungen

Rechte fiir Menschen mit Behinderungen

Hilfen und Unterstlitzungsangebote (z.B. Therapien, ambulante
Pflege, Haushaltshilfe)

Regelungen zur Vorsorgevollmacht

OO0 O Odogoao
OO0 O 0ogooo
OO0 O 0ogogoo
OO0 O 0ogogoo

Regelungen zur Patientenverfligung

Welche Wiinsche zu lhrer Unterstiitzung haben Sie?

e




B3

Inwieweit treffen die folgenden Aussagen zur Krankheitsbewadltigung in lhrer jetzigen Situation auf Sie zu?

(Bitte beantworten Sie alle Fragen, auch wenn sie lhnen evtl. dhnlich erscheinen.)

10

11

12

13
14

15

16

17

18

19

20

21

22
23

24

25

26

27

Neben meinen Arztbesuchen liberwache ich meinen Gesundheitszustand
auch regelmalig selbst.

Ich weil}, was meine Gesundheitsprobleme auslésen und was sie
verschlimmern kann.

Ich weil® genau, wann und warum ich meine Medikamente nehmen muss.
Ich nehme mir an den meisten Tagen der Woche Zeit fiir gesunde
Aktivitdten (z.B. Entspannung, Sport).

Ich nehme aktivam Leben teil.

Wenn ich gesundheitliche Probleme habe, weil} ich genau, was ich tun
muss, um sie in den Griff zu bekommen.

Ich achte sorgfiltig auf meine Gesundheit und tue, was noétig ist, um
moglichst gesund zu bleiben.

Ich weil3, was ich in meinem Gesundheitszustand tun kann und was nicht.
Wenn ich Hilfe brauche, kann ich mich auf viele Menschen verlassen.

Ich habe wirksame Mittel und Wege, um zu verhindern, dass meine
Beschwerden (z.B. Schmerzen oder Stress) mich einschranken.

Alles in allem habe ich ein sehr positives Verhaltnis zu meinen Arzten,
Psychologen und Therapeuten.

Ich weil} genau, wie ich mit meinen gesundheitlichen Problemen umgehen
muss.

Wenn Beschwerden auftreten, weil ich mir zu helfen, damit umzugehen.

Ich bemiihe mich, mein Leben trotz meiner gesundheitlichen Probleme zu
geniellen.

Ich habe genug Freunde, die mir helfen, mit meinen gesundheitlichen
Problemen umzugehen.

Ich kann mit meinen Arzten sehr selbstsicher iiber alle meine
gesundheitlichen Probleme sprechen.

Ich weill Bescheid tber die technischen Hilfsmittel (z.B. Gehstock, Messge-
rat fur Blutdruck oder Blutzucker, Inhalator), die mir mein Leben erleich-
tern kdnnten.

Wenn ich mich krank fiihle, kbnnen meine Familie oder Freunde
nachempfinden, was ich durchmache.

Ich gebe meinen Arzten, Psychologen und Therapeuten die Informationen,
die sie brauchen, um mir zu helfen.

Die verfiigbaren Angebote des Gesundheitswesens (z.B. Arzte,
Krankenhauser, Krankenkassen, Volkshochschulen, Selbsthilfegruppen)
decken meine gesundheitlichen Bedirfnisse gut ab.

Ich lasse mir mein Leben nicht von meinen gesundheitlichen Problemen
ruinieren.

Ich fiihle mich insgesamt von meiner Familie gut umsorgt.

Ich glaube, ich fiihre ein sehr gutes Leben, auch wenn ich gesundheitliche
Probleme habe.

Ich habe ausreichend Mdglichkeiten, um mit Menschen, die mich verste-
hen, Gber meine gesundheitlichen Probleme zu sprechen.

Ich arbeite gut mit meinen Arzten, Psychologen und Therapeuten
zusammen.

Ich lasse nicht zu, dass meine gesundheitlichen Probleme mein Leben
kontrollieren.

Wenn andere Menschen ahnliche Probleme bewiltigen konnen, schaffe
ich das auch.

trifft
Gberhaupt
nicht zu

O

O 0O oo0oo0d o oo o oo0o0do0gd0ofddd odaoaoao

trifft

eher

nicht
zu

O 0O o0o0o0oo0d o oo o ob0io00d0dd oododooooooo g

trifft
eher

O 0O o0o0oo0d o oo o o0b040dd dododooooooogo g

trifft
vollig
zu

O o oogoogdg o oo o obgf4gdd dodgoobooooo0no g




C - Gesundheitsbezogene Lebensqualitat

C1 Wie wirden Sie Ihren Gesundheitszustand im Aligemeinen beschreiben?

[ ausgezeichnet [ sehr gut [ gut [ weniger gut [ schlecht

stimmt stimmt
teilweise nicht

[ [

C2 Tinnitus-Belastung: Wie sehr stimmen Sie den folgenden Aussagen zu? stimmt

O

1 Ich bin mir der Ohrgerdausche vom Aufwachen bis zum Schlafengehen bewusst.

2 Ich mache mir wegen der Ohrgerdusche Sorgen, ob mit meinem Korper ernstlich
etwas nicht in Ordnung ist.

Wenn die Ohrgerausche andauern, wird mein Leben nicht mehr lebenswert sein.

4 Auf Grund der Ohrgerdusche bin ich mit meiner Familie und meinen
Freunden gereizter.

5 Ich sorge mich, dass die Ohrgerdausche meine korperliche Gesundheit
schadigen konnten.

6 Wegen der Ohrgerausche fallt es mir schwer, mich zu entspannen.

7 Oft sind meine Ohrgerdusche so schlimm, dass ich sie nicht ignorieren kann.
8 Wegen der Ohrgerdusche brauche ich langer zum Einschlafen.

9 Wegen der Ohrgerausche bin ich leichter niedergeschlagen.

10 Ich denke oft dariiber nach, ob die Ohrgerdusche jemals weggehen werden.

11 Ich bin Opfer meiner Ohrgerausche.

Ooooood o o oo
Ooooodod d o oo
Ooooodod d o oo

12 Die Ohrgerausche haben meine Konzentration beeintrachtigt.

C3 Wie oft haben Sie in den letzten zwei Wochen die folgenden Situationen erlebt?

an an mehr als

Ubiri:s: pt einzelnen  der Halfte j:ir;a::g
Tagen der Tage
1 wenig Interesse oder Freude an lhren Tatigkeiten ] ] ] []
2 Niedergeschlagenheit, Schwermut oder Hoffnungslosigkeit ] ] ] ]
3 Midigkeit oder Gefiihl, keine Energie zu haben ] ] ] ]

C4  Wie wirden Sie insgesamt |hre Lebensqualitat in den letzten vier Wochen beurteilen?

[ sehr gut [ gut L] mittelmaRig [] schlecht ] sehr schlecht

C5 Im Folgenden finden Sie eine Reihe von Aussagen, die sich auf Ihren Tinnitus und mogliche Zukunftssorgen
beziehen. Bitte kreuzen Sie bei jeder Aussage an, was fiir Sie zutrifft. Bitte lassen Sie keine Frage aus.

trifft auf
. manch sehr .
nie selten oft mich
mal oft .
nicht zu
1 Wenn ich an den weiteren Verlauf meines
Tinnitus denke, bekomme ich Angst. [ [ [ [ [ L]
2 Der Gedanke, ich kdnnte im Beruf nicht mehr so
leistungsfahig sein, macht mir Angst. u [ [ [ O o
3 Wenn ich Angst habe, spiire ich das auch koérperlich
(z.B. Herzklopfen, Magenschmerzen, Verspannungen). [ [ [ [ [ L]
4 Es beunruhigt mich, dass ich im Alltag auf
fremde Hilfe angewiesen sein kénnte. [ [ [ [ o u
5 Ich habe Sorge, dass ich meinen Hobbies wegen meines
Tinnitus irgendwann nicht mehr nachgehen kann. [ [ [ [ [ L]
6 Der Gedanke, ich kénnte wegen meines Tinnitus in der
Arbeit ausfallen, beunruhigt mich. [ [ [ [ [ [




D — Behandlung, Versorgung und Patientenrechte

Mit den folgenden Fragen mochten wir untersuchen, wie gut Sie sich mit Patientenrechten und mit dem Phanomen
,Tinnitus” auskennen. Einige der Fragen/Aussagen sind bewusst sehr speziell und schwierig zu beantworten. Falls Sie
die entsprechende Antwort nicht wissen, ist das kein Problem. Kreuzen Sie dann bitte ,,weil} nicht” an. Bitte antworten
Sie so, wie es lhnen gerade durch den Kopf geht, und verwenden Sie keine Hilfsmittel. Bitte beantworten Sie die Fra-

gen auch nicht zu zweit oder mit Hilfe weiterer Personen! Das wiirde das Ergebnis verfalschen.

D1 Im Folgenden mochten wir gerne erfahren, was Sie Gber Rechte von entscheidungsfahigen Patienten wissen.

Stimmen die folgenden Aussagen? ja nein weil nicht
1 AuRer im Notfall darf ein Arzt / eine Arztin eine Behandlung nur mit [ [ ]
Ihrer Einwilligung durchfiihren.
2 Sie haben das Recht auf Einsicht in lhre Patientenunterlagen. ] ] ]
3 Sie haben ein Recht auf freie Krankenhauswahl. ] ] []
4 Sie haben das Recht auf eine arztliche Zweit-Meinung. ] ] ]
5 Die Kosten fir Individuelle Gesundheitsleistungen (IGeL) miissen von [ n ]
der gesetzlichen Krankenkasse erstattet werden.
6 Als Individuelle Gesundheitsleistungen (1Gel) dirfen nur MaBnahmen [ [ ]
angeboten werden, deren Wirksamkeit wissenschaftlich belegt ist.
7  Siesind als Patient/in verpflichtet, sich von einem Arzt / einer Arztin n n n
tber die Behandlung aufklaren zu lassen.
8  Arzte sind untereinander generell von der Schweigepflicht befreit. ] ] ]
5 Ihr Arzt / Ihre Arztin muss lhre Krankenunterlagen vernichten, wenn [ [ ]
Sie es von ihm / ihr verlangen.
10 Patienten haben im Rahmen der medizinischen Qualitatssicherung o [ ]
eine Mitwirkungspflicht an Forschung und Lehre.
11 Medizinische Leitlinien sind gesetzlich bindend; jeder Arzt / jede [ [ ]
Arztin muss sich daran halten.
12 Wenn Sie bei lhrem Arzt / Ihrer Arztin oder Therapeuten nicht zu [ [ ]
einem Termin erscheinen, haben diese Anspruch auf Schadensersatz.
13 In Deutschland muss jeder Mensch krankenversichert sein. ] ] []
D2 Im Folgenden moéchten wir gerne erfahren, was Sie Gber Tinnitus und dessen Behandlung wissen.
Stimmen die folgenden Aussagen? ja nein weil} nicht
1 Tinnitus ist keine Krankheit, sondern ein Symptom. L] ] ]
2 Anhand der Art des Ohrgerauschs (Piepsen, Zischen, Rauschen) kann u u H
man die Grunderkrankung diagnostizieren.
3 Die haufigste Tinnitus-Ursache ist Schwerhdérigkeit. ] ] ]
4 Frauen sind von Tinnitus haufiger betroffen als Manner. L] L] L]
5  Ein Tinnitus ist haufig der Vorbote eines Horsturzes. ] ] ]
6  Ein Noiser dient dazu, Ohrgerdusche zu maskieren. L] [] L]
7 Ein Tinnitus flhrt zur Verschlechterung des Horvermaogens. L] L] L]
8  Der subjektive Tinnitus entsteht durch abnormale Aktivitat ] ] ]
im Innenohr und/oder im zentralen Nervensystem.
9  Die Wirksamkeit der Infusionstherapie bei akutem Tinnitus ist H H H
wissenschaftlich belegt.
10 Einen Tinnitus, der ohne erkennbare Ursache auftritt, n ] n
nennt man idiopathischen Tinnitus.
11 Um einen Tinnitus als chronisch zu definieren, miissen die Ohrgerdausche H H H
mindestens 3 Monate lang permanent auftreten.
12 Alkoholkonsum steigert die Tinnitusbelastung. ] ] L]
13 Es existiert ein Zusammenhang zwischen Amalgam und Tinnitus. L] L] L]




D3 Fir die Behandlung von Patienten haben die Fachgesellschaften der Arzte Leitlinien veréffentlicht. Darin wird
beschrieben, welche Untersuchungen und welche Behandlungsmethoden aufgrund aktueller wissenschaftlicher
Untersuchungen empfohlen werden. Was wissen Sie Uber diese medizinischen Leitlinien?

ja nein
1 Ich habe vor dieser Befragung schon einmal das Wort Leitlinien gehort. ] ]

N%
bitte
weiter
mit D4

2 Ich weiR ungefihr, was mit dem Begriff Leitlinien gemeint ist.
3 Ein Arzt / eine Arztin hat mir schon einmal gesagt, dass die Behandlung auf Leitlinien beruht.

4 Ich habe schon einmal einen Arzt / eine Arztin gefragt, ob meine Behandlung auf Leitlinien
beruht.

5 Ich habe schon mal eine Leitlinie gelesen.

6 Ich habe die AWMF-Leitlinie ,,Chronischer Tinnitus” der Deutschen Gesellschaft fur
Hals-Nasen-Ohren-Heilkunde, Kopf- und Hals-Chirurgie e. V. gelesen.

O dodod
O dogod

D4 Wer sollte Ihrer Meinung nach Entscheidungen tiber die Art der Behandlung treffen, wenn mehr als eine
Behandlungsmoglichkeit (Behandlungsalternativen) besteht? (Bitte kreuzen Sie nur eine Antwort an.)

Ich sollte entscheiden.
Ich sollte entscheiden, nachdem ich meinen Arzt oder meine Arztin konsultiert habe.
Mein Arzt oder meine Arztin und ich sollten zusammen entscheiden.

Mein Arzt oder meine Arztin sollte entscheiden, nachdem er / sie mit mir diskutiert hat.

OooOogn

Mein Arzt oder meine Arztin sollte entscheiden.

D5 Wie wichtig ist es lhnen, dass lhre Angehérigen oder Freunde im Gesprach mit Ihren Arzten dabei sind?

] wichtig [ eher wichtig [ eher unwichtig ] unwichtig [] nicht zutreffend

D6 Wie wichtig ist es Ihnen, dass lhre Angehdrigen oder Freunde bei wichtigen Behandlungsfragen mitentscheiden?

] wichtig [ eher wichtig [ eher unwichtig ] unwichtig [] nicht zutreffend

D7 Wie wichtig sind lhnen die folgenden Themen beziglich |hrer Erkrankung?

eher eher

wichtig wichtig unwichtig

unwichtig

1 Ursachen der Krankheit

2 Behandlungsmoglichkeiten

3 rechtliche Aspekte

4 sozial-/gesundheitspolitische Entwicklungen

5 finanzielle Aspekte

Od0odod
OO0o0dod
OO0o0dod
Ooodod

6 sonstige Themen, und zwar:

e




E - Fragen zur Selbsthilfe
E1 Sind Sie derzeit Mitglied in der Deutschen Tinnitus-Liga (DTL)?

[ nein -> bitte weiter mit 5 [ ja Falls ja, welche Mitgliedsnummer haben Sie?

(Diese Angabe ist freiwillig. Uber die Mitgliedsnummer kénnen
wir die Ergebnisse dieser Studie mit den Ergebnissen zukunftiger
und zuriickliegender Umfragen vergleichen, sofern Sie daran teil-
genommen haben. Sie finden die Nummer auf dem Versandeti-
kett des Tinnitus-Forums. lhre Nummer bleibt unter Verschluss
beim Forschungsinstitut und wird an niemanden weitergeleitet.)

E2 Wie zufrieden sind Sie mit den folgenden Angeboten und Tatigkeiten der Tinnitus-Liga?

h kann ich
sehr . teils, unzufrie- >¢ r. nicht
. zufrieden ) unzufrie-
zufrieden teils den beur-
den .
teilen
1 Vereinsorganisation L] L] L] L] ] ]
2 Internetauftritt / Website ] ] ] ] L] L]
3 Mitgliederzeitschrift ] ] ] ] ] ]
4 Offentlichkeitsarbeit ] ] ] ] ] ]
(gesundheits-) politische Interessenvertretung ] ] ] ] ] ]
6 personliche Unterstltzung (z.B. individuelle ] ] ] ] ] ]
Beratung)
7 Information und Aufklarung lber...
a ... Ursachen der Krankheit ] ] ] ] ] ]
b ... Behandlungsmaoglichkeiten L] L] L] L] Ll ]
c ... rechtliche Aspekte ] ] ] ] ] ]
d ... sozial-/gesundheitspolitische Entwicklungen ] ] ] ] ] ]
e ... finanzielle Aspekte ] ] ] ] ] ]
8 DTLinsgesamt ] ] ] ] ] ]
9 sonstige Angebote, und zwar: ] ] ] ] ] ]
&~

E3 Welche Aspekte sind lhnen im Rahmen lhrer Mitgliedschaft in der DTL am wichtigsten?
&

E4 Wiirden Sie sich als eher passives oder als eher aktives Mitglied bezeichnen?
[ eher passiv [ aktiv (in Gruppen, in Offentlichkeitsarbeit etc.) L] sehr aktiv (Amter in der DTL, in Gruppen etc.)

ES5 Sind oder waren Sie Mitglied in einer Tinnitus-Selbsthilfegruppe?

(] ich war noch nie Mitglied in einer Tinnitus-Selbsthilfegruppe. -> bitte weiter mit E7

L1 ich bin Mitglied in einer Tinnitus-Selbsthilfegruppe der DTL seit: _____(Jahr) -> bitte weiter mit E8

[ ich bin Mitglied in einer anderen Tinnitus-Selbsthilfegruppe seit: ______(Jahr) -> bitte weiter mit E8

[ ich war friiher Mitglied in einer Tinnitus-Selbsthilfegruppe der DTL von: __ bis _____(Jahr)

[ ich war friiher Mitglied in einer anderen Tinnitus-Selbsthilfegruppe von: bis ___ (Jahr)
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E6 Wirden Sie uns in Stichworten den Grund nennen, der Sie bewog, die Gruppe nicht mehr zu besuchen?

e

->  bitte weiter mit E9

E7 Wir wirden gerne Ihre Einschdtzung zu Selbsthilfegruppen (SHG) generell erfahren, auch wenn Sie dort nicht
Mitglied sind. Wie sehr treffen die folgenden Aussagen zu?

wiffe w00 wifft | weil
zu eherzu . nicht zu | nicht
nicht zu
1 Ich brauche keine SHG, weil ich genug andere Menschen zum Reden
i L] L] L] O [ O
2 Ich finde, dass SHG grundsatzlich sehr sinnvoll und hilfreich sind. ] ] ] ] ]
3 Ich persénlich wiirde mich in einer SHG unwobhl fiihlen. ] ] ] ] ]
4 Ich finde, SHG schaden mehr als sie nutzen. ] ] ] ] ]
5 Im Prinzip wiirde ich gerne eine SHG besuchen, doch in meiner
Gegend gibt es keine, die fiir mich in Frage kame. L] L] L] L] [
6 Ich habe Sorgen, eine SHG aufzusuchen, weil dadurch meine
Erkrankung bei anderen bekannt wird. [ [ [ [ [
7 Ich fiirchte, dass mich die Teilnahme an einer SHG belasten wiirde. ] ] ] [] []
8 Ich brauche keine SHG, weil ich keine Probleme habe. ] ] ] ] ]
9 Wabhrscheinlich werde ich mich zu einem spateren Zeitpunkt einer
Tinnitus-SHG anschliefRen. [ [ [ o o
10 Ich kénnte mir vorstellen, an einer Internet-SHG teilzunehmen. ] ] ] ] ]

-> bitte weiter mit E9

E8 Nun moéchten wir lhnen noch einige Fragen zur Arbeit und Bedeutung lhrer Selbsthilfegruppe (SHG) stellen. Bitte
geben Sie an, inwiefern die folgenden Aussagen fiir Sie bzw. lhre SHG zutreffend sind.

. . . stimme .
stimme stimme teils, stimme

. eher .
zu eherzu teils . nicht zu
nicht zu

Der soziale Zusammenhalt unserer SHG ist sehr gut.
Ich kann in der SHG offen Gber meine Probleme reden.
Ich profitiere in der SHG von den Erfahrungen der anderen.

Ich habe das Geflihl, mit meiner Erkrankung nicht allein zu sein.

u A W N

Die SHG bietet mir neue Erkenntnisse und zeigt mir neue Wege im
Umgang mit der Erkrankung.

(e)]

Die SHG hilft mir, meine Erkrankung besser zu bewiltigen.
7 Unsere SHG-Treffen sind sehr gut organisiert.

8 Unsere SHG ladt Referenten zu speziellen Themen rund um die
Erkrankung ein.

9 Unsere SHG betreibt aktiv Offentlichkeitsarbeit.

10 Unsere SHG unterhilt gute Kooperationen mit Arzten und/oder
stationdren Einrichtungen.

11 Die Teilnahme an der SHG senkt meine Tinnitus-Belastung.

12 In der SHG lerne ich mehr Gber Tinnitus als an jedem anderen Ort
oder als mit jedem anderen Medium.

13 Die SHG-Teilnahme wirkt sich positiv auf Familie/Partnerschaft aus.

14 In der SHG lerne ich, Arzten, Krankenkassenmitarbeitern und
Therapeuten auf Augenhohe zu begegnen.

O 00000000 00ddon
O O04do0of0ddonDdoddon
O O04do0of0ddonDdoddon
O O0dobddobDdodon
O 04do0O00ddooDdodon

11




Was ist Ihnen an lhrer Selbsthilfegruppe sonst noch wichtig?

ES Wie oft waren Sie in den letzten 12 Monaten in Vereinen, Verbanden oder gemeinnitzigen Organisationen tatig
(ohne Selbsthilfeorganisationen oder -gruppen)?

(] mindestens einmal in der Woche [] mindestens einmal im Monat

[] mindestens einmal alle drei Monate [] mindestens einmal alle sechs Monate
[ seltener O nie

E10 Wie oft treffen Sie sich mit Freunden, Verwandten oder privat mit Arbeitskollegen?

[ nie O] weniger als einmal im Monat

[] einmal im Monat [] mehrmals im Monat

[] einmal in der Woche L] mehrmals in der Woche

] taglich

E11 Wenn Sie sich mit Gleichaltrigen vergleichen, wie oft nehmen Sie an geselligen Ereignissen oder Treffen teil?

[ viel seltener als die meisten ] seltener als die meisten
] ungefahr gleich oft ] haufiger als die meisten
[ viel haufiger als die meisten L] weiR nicht
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F - Angaben zur Person

Wir méchten lhnen zum Abschluss noch elf Fragen zu lhrer Person stellen.

F1 In welchem Jahr wurden Sie geboren? .~ 19

F2 Welches Geschlecht haben Sie? U] mannlich L1 weiblich

F3 Wie sind Sie krankenversichert? [] gesetzlich [[] gesetzlich mit Zusatzversicherung
L] privat ] beihilfeberechtigt (als Beamter)

F4 In welchem Bundesland leben Sie? ~

F5 Wie viele Einwohner hat Thr Wohnort? 1 unter 5.000 1 5.000 bis unter 20.000
[.]20.000 bis unter 100.000  [] 100.000 oder mehr

F6 Leben Sie in Ehe oder fester Partnerschaft? (lja [ nein

F7 Wie viele Personen, Sie selbst mit eingeschlossen, leben standig in Ihrem Haushalt? Gemeint sind alle Personen,

die hier gemeinsam wohnen und wirtschaften. Denken Sie bitte auch an alle im Haushalt lebenden Kinder.

e Personen, davon: Kinder unter 14 Jahren

F8

Wie hoch etwa ist das durchschnittliche monatliche Haushaltsnettoeinkommen, d.h. das Einkommen, das Sie
(alle zusammen) nach Abzug der Steuern und Sozialabgaben haben? Gemeint sind Einkiinfte zum Beispiel aus
Arbeit, Rente, Sozialhilfe, Kindergeld, Vermietung und anderen Quellen.

(] unter 1.000 € (] 1.000 € bis unter 1.500 € [] 1.500 € bis unter 2.000 €
[12.000 € bis unter 2.500 € ] 2.500 € bis unter 3.000 € ] 3.000 € bis unter 3.500 €
[] 3.500 € bis unter 4.000 € (L] 4.000 € bis unter 5.000 € [] 5.000 € oder mehr

F9

Welchen hdchsten Schulabschluss bzw. Hochschulabschluss haben Sie?

] (noch) ohne Schulabschluss

] Volks-/Hauptschulabschluss bzw. Polytechnische Oberschule mit Abschluss 8. oder 9. Klasse
L] mittlere Reife, Realschulabschluss bzw. Polytechnische Oberschule mit Abschluss 10. Klasse
[] Fachhochschulreife (Abschluss einer Fachoberschule etc.)

[ Abitur bzw. Erweiterte Oberschule mit Abschluss 12. Klasse

] Fachhochschulabschluss / Hochschulabschluss

[ ] anderen Abschluss, und zwar:

F10

Welche der folgenden Angaben zur Berufstatigkeit trifft auf Sie zu? (Bitte kreuzen Sie nur eine Antwort an.)
Sie sind zur Zeit ...

1 nicht berufstatig (einschlieBlich: arbeitslos, Null-Kurzarbeit, Vorruhestand, Rentner/in, Student/in, der/die
nicht gegen Geld arbeitet, Praktikant/in)

[] geringfiigig beschaftigt bzw. iiben einen Mini-Job (max. 450 € pro Monat) oder 1-Euro-Job aus
[] teilzeit berufstatig (wdchentliche Arbeitszeit von weniger als 35 Stunden)

[] vollzeit berufstatig (wdchentliche Arbeitszeit von 35 Stunden und mehr)

F11

Haben Sie lhre Erwerbstéatigkeit aufgrund lhres

Tinnitus reduziert oder beendet? u Ja, beendet u Ja, reduziert [ nein
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F12 Hier haben Sie die Moglichkeit, Anmerkungen zu machen oder Erfahrungen aus Ihrem Leben mit dem
Tinnitus mitzuteilen:

&
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Um Veranderungen im Umgang mit lhrer Erkrankung im zeitlichen Verlauf zu erkennen und die
Versorgung von Betroffenen zu verbessern, wiirden wir uns sehr freuen, wenn Sie auch an unserer
Folgebefragung in einem Jahr teilnehmen.

Falls Sie damit einverstanden sind, geben Sie bitte Ihren Namen und lhre Adresse an, damit wir Ihnen
fir diese zweite Befragung einen weiteren Fragebogen zuschicken kénnen.

Es gelten auch hierfiir die Bedingungen des Bundesdatenschutzgesetzes und der Ethikkommission
der Medizinischen Hochschule Hannover. Das bedeutet, dass alle Daten nur pseudonymisiert (d.h.,
dass die personlichen Angaben durch eine Kenn-Nummer ersetzt werden) und getrennt von lhrem
Namen und lhrer Adresse gespeichert werden.

Uber die Kenn-Nummer kann im weiteren Verlauf der Studie zur Datenauswertung eine Verkniipfung
der Antworten aus den beiden Fragebdgen ohne namentliche Bezlige stattfinden.

Nach der Folgebefragung werden alle Adressen vernichtet. Bis dahin kénnen Sie jederzeit ohne
Angabe von Griinden lhre Teilnahme an der Studie widerrufen, und Ihre Daten werden unverziiglich
geldscht; danach ist dies wegen der dann durchgefiihrten Vollanonymisierung nicht mehr moglich.

Nachname:

Vorname:

Strafe und Hausnummer:

Postleitzahl und Ort:

E-Mail (optional):

Datum: Unterschrift:

Haben Sie herzlichen Dank fiir die Beantwortung der Fragen!
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