HELFEN. FORSCHEN. INFORMIEREN.

/\
U K gefordert durch @ Deutsche Krebshilfe

HAMBL

Fragebogen fiir Leiterinnen und Leiter von Krebsselbsthilfegruppen (SHG)

Sehr geehrte, liebe SHG-Leiterinnen und -Leiter,

wir freuen uns Uber lhre Mitwirkung an der Befragung im Rahmen unseres Projektes gesa-K
(Gesundheitskompetenz, Selbsthilfeaktivitaten und Versorgungserfahrung von Menschen mit Krebs), das von
der Deutschen Krebshilfe gefordert wird (www.uke.de/gesa). Sie helfen uns mit lhrer Beteiligung sehr, die
Lebenssituation von Krebspatientinnen und -patienten zu verbessern und die Kooperation zwischen SHG und
onkologischen Versorgungseinrichtungen auszubauen.

In dieser Befragung geht es um Ihr Erfahrungswissen als SHG-Leiter/in. Der Fragebogen auf den nachsten
Seiten enthalt Fragen zur Organisation und Inhalten Ihrer SHG sowie Fragen zu lhren Erfahrungen und
Einschitzungen Uiber Ihre Kooperationen mit Krankenhdusern, Reha-Kliniken und Arztinnen und Arzten. lhre
Angaben dienen im nachsten Schritt unserer Studie auch der Entwicklung eines Fragebogens fir
Krebsbetroffene innerhalb und auBerhalb von Krebs-SHG.

Eventuell mogen einige Themen fir lhre Gruppe nicht relevant sein, dennoch méchten wir Sie bitten, den
Fragebogen moglichst vollstandig auszufillen, da lhre Einschatzungen fiir uns sehr wertvoll sind, um die
Bediirfnisse von Betroffenen in der Versorgung besser einschatzen zu kénnen. Die Fragebdgen werden
entsprechend der datenschutzrechtlichen Bestimmungen anonymisiert ausgewertet, d.h. lhre Angaben im
Fragebogen werden nicht mit Ihrer Person in Verbindung gebracht und vertraulich behandelt. Die Ergebnisse
werden ausschlielRlich zu Forschungszwecken verwendet und nicht an Dritte weitergeleitet.

Bei Fragen zur Studie wenden Sie sich gerne an die wissenschaftliche Mitarbeiterin des Projektes:

Ela Ziegler, M.Phil.

Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf
Institut fiir Medizinische Soziologie
MartinistralRe 52, 20246 Hamburg

Tel.: 040 7410 54868

E-Mail: e.ziegler@uke.de

A - Allgemeine Angaben

Selbsthilfegruppen sind in ihrer GréRBe und Zusammensetzung sehr unterschiedlich. Wir bitten Sie deshalb,
zuerst einige formale Angaben (ber Ihre Gruppe und deren Mitglieder zu machen.

Al An Patienten welcher Krebsentitat richtet sich lhre PLZ: I:I D D D D
Selbsthilfegruppe (SHG)? Ort: &~
&

Ist Ihre SHG (iberregional? (z. B. als Online-Gruppe oder falls Sie mehrere

Oj O nei
Gruppen betreuen) Ja nein
Gehort Ihre SHG einer Krebsselbsthilfeorganisation an? Onein Oja
Falls ja, welcher:
&

A2 In welchem Jahr wurde lhre Selbsthilfegruppe gegriindet? DDDD (Jahr)
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A3 Wie viele Teilnehmende hat Ihre Gruppe aktuell? (Anzahl Erkrankte)
(Falls Sie mehrere SHG betreuen, bitte (Anzahl Angehorige)
zusammenfassen)

A4 Wie ist die Organisationsform lhrer Gruppe?
O Wir treffen uns ausschlieBlich personlich, und zwar _ Mal im Jahr
O Wir sind ausschlieRlich eine virtuelle Gruppe mit Onlineforum
O Beides, wir sind eine Onlinegruppe und treffen uns __ Mal im Jahr

A5 Wo finden die Gruppentreffen meistens statt? Die Treffen finden statt in den Raumen ...
(Mehrfachnennungen méglich)

[] einer Selbsthilfekontaktstelle 1 von Gruppenmitgliedern (privat)

L1 einer Kirchengemeinde 1 eines Lokals

1 von kommunalen Einrichtungen (z.B. 1 einer Selbsthilfeorganisation
Gesundheitsamt, Beratungsstellen etc.) O eines Krankenhauses / einer Klinik

] Wohlfahrtsverbdnden (z.B. Diakonie, O von onkologischen Zentren

Paritatischer) [ sonstige Rdume,

[ einer Praxis und zwar: &~

A6 Woher erhalt lhre Selbsthilfegruppe finanzielle Unterstiitzung? (Mehrfachnennungen méglich)

[ Kranken- und Pflegekassen ] pharmazeutische Firmen oder

O kommunale oder Landesbehérden/-amter Hilfsmittelhersteller
(6ffentliche Hand) L1 Mitgliedsbeitrage

[ private Spenden / Stiftungen [ Sonstige, und zwar: &~

[ Landes-/Bundesverbande

A7 Erachten Sie die genannte Finanzierung als ausreichend?
Oja O eherja O ehernein O nein
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B — Ziele und Aktivitaten

Bl

Im Folgenden sind verschiedene mogliche inhaltliche Zielsetzungen von Selbsthilfegruppen

wiedergegeben. Inwieweit gelingt es Ihrer Gruppe, die genannten Ziele zu verwirklichen? (Falls fiir
Ilhre Gruppe nicht zutreffend, bitte , trifft nicht zu (kein Ziel)“ ankreuzen.)

Gelingt... trifft
Die Gruppe hat das Ziel, ... sehr zum eher | nichtzu
gut Teil nicht |(kein Ziel)

1 ... Betroffenen psychosoziale Unterstiitzung und Entlastung

zu bieten O O O O O
2 ... Betroffenen Lebensmut und Hoffnung zu geben O O O O O
3 ...das Wissen der Gruppenmitglieder tber die Erkrankung zu

erhohen O O O O O
4 ... ihre Mitglieder zu befahigen, selbststandiger mit

erkrankungsbedingten Problemen umzugehen O O O O O
5 ...das Wissen Uber die Erkrankung auch bei anderen

Betroffenen aullerhalb der Gruppe zu erhéhen (z.B. durch O O O O O

Veranstaltungen, Peer-Beratung)
6 ... bei Fachleuten (z.B. Arzte, Therapeuten,

Krankenversicherer) das Wissen (iber die Erkrankung zu O O O O O

erhohen
7 ...die Interessen aller Betroffenen, auch die der Nicht-

Mitglieder, nach aullen zu vertreten O O O O O
8 ...an regionalen gesundheitspolitischen Entscheidungen

beteiligt zu werden (z.B. Gesundheitskonferenzen, O O O O O

Zulassungsausschiisse, Ethik-Kommissionen)
9 ... die Kooperation mit Fachleuten (z.B. Arzte, Therapeuten) O

herzustellen oder zu verbessern
10 ... sonstige Ziele,

und zwar: ~ O O O O O
B2 Unternehmen Sie neben den Gruppentreffen weitere Aktivitdten mit Onein Oja

Ihrer Gruppe (gemeinsame Ausfliige, Seminare 0.A.)?

Falls ja, bitte maximal 3 Nennungen (in Stichworten)
&
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C — Digitalisierung

Im Moment ist die Digitalisierung der gesundheitlichen Selbsthilfe ein zentrales Thema. Wir bitten Sie
deshalb, einige Angaben zu Angeboten und Nutzung sozialer Medien zu machen.

C1 Welche Kommunikationswege nutzen Sie in Ihrer Gruppe? (Mehrfachnennungen méglich)

L1 Telefon [J Facebook

L1 eigene Homepage L Twitter

] Newsletter / E-Mail-Verteiler ] Instagram

[ eigenes Internet-Forum / Chat [J Sonstige, und zwar:
] Blog

[J WhatsApp o.A.

C2 Brauchen Sie fiir lhre digitalen Angebote professionelle technische Unterstiitzung?
O ja, voll umfanglich O ja, teilweise O nein, wir machen alles selbst

C3 Wie grol} schatzen Sie das Interesse an einer Verstarkung von gesundheitsfordernden Online- bzw.
Social Media-Angeboten bei Ihren Gruppenmitgliedern ein?

O sehr groR O groB O eher gering O gar nicht

C4  Inwieweit stimmen Sie den folgenden Aussagen zur ,internetgestiitzten Selbsthilfe” zu? (Mit
,Onlineforen” sind gemeint: Internet-Forum / Chat, Blog, Facebook, Twitter, Instagram)

stimme stimme stimme stimme weiR
voll und eher nicht Gberhaupt .
eher zu . nicht
ganz zu zu nicht zu
1 Onlineforen verhindern, dass Betroffene den Weg O O
in Selbsthilfegruppen finden
2 Onlineforen bieten eine gute Erganzung zu
personlichen Gruppentreffen O O O O O
3 Onlineforen fordern die Beziehung unter
Betroffenen O O O O O
4 Informationen in Onlineforen sind oft unserios
und verunsichern Betroffene O O O O O
5 Digitale Medien sind eine grol3e Erleichterung fir
unsere Arbeit O O O O O
6 Die datenschutzrechtlichen Anforderungen sind
eine Belastung fiir uns O O O O O
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D — Zugangswege

D1 Es gibt verschiedene Zugangswege, durch die Betroffene in eine Selbsthilfegruppe finden. Aus lhrer
Erfahrung als Selbsthilfegruppenleiter/in, wie haufig finden Betroffene durch folgende Vermittlungs-
wege in lhre Gruppe?

Durch... hzeur;irg haufig s:lczrn (f:is;t)
1 Mitarbeiter der Krankenhduser und Rehakliniken O O O O
2 Niedergelassene Arzte @) O O O
3 Psychotherapeuten O O O O
4 Homepage des Landes- / Bundesverbandes O O O O
5 (Informations-)Veranstaltungen O O O O
6 Flyer und Broschiiren O O O O
7 Soziale Medien (Facebook, Twitter) O O O O
8 Familie, Freunde, Bekannte O O O O
9 andere Betroffene O O O O
10 Krebsberatungsstellen O O O O
11 Selbsthilfekontaktstellen O O O O
12 Sonstige, und zwar: & O O O O

D2 Um welche der oben genannten Zugangswege bemiihen Sie sich am starksten?
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E — Bediirfnisse Teilnehmer

E1l Wie hdufig sind folgende Themen Gegenstand in lhrer Gruppe?

sehr SUfi eher (fast)
haufig € selten nie

1 Medizinische Aspekte der Krebserkrankung O O O O
2 Therapien (Strahlen-/Chemotherapie, Operation, Medikamente) O O O O
3 Nicht-medikamentése Therapien (Logopadie, Physio-/Ergotherapie) O O O O
4 Komplementdrmedizin (z.B. Ayurveda, Homdopathie) O O O O
5 Psychotherapie O O O O
6 Rehabilitationsangebote (z.B. Fachkliniken) O O O O
7 Leistungen der Kranken- und Pflegekassen O O O O
8 (Schwer-)Behindertenrechtliche Regelungen O O O O
9 Arbeitsrechtliche Regelungen O O O O
10 Steuerrechtliche Regelungen O O O O
11 Hilfs- und Pflegemittel O O O O
12 Vorsorgevollmacht, Patientenverfiigung O O O O
13 Familie und Partnerschaft @) @) O O
14 Sexualitat @) @) O O
15 Umgang mit der Erkrankung O O O O
16 Ernahrung, Bewegung und Sport O O O O
17 Finanzielle Folgen und mogliche Belastungen O O O O
18 Individuelle psychische Belastungen (z.B. Angste, Sorgen) O O O O
19 Sterben und Tod O O O O
20 Sonstige Themen, und zwar: &~ O O O O
E2 Gibt es Themen, mit denen Ihre Selbsthilfegruppe tberfordert ist? Onein Oja

Falls ja, bitte Themen in Stichworten angeben
e
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F — Gesundheitskompetenz

F1 Was sollten Gruppenmitglieder Ihrer Erfahrung nach im Hinblick auf folgende Themen unbedingt
wissen? (bitte in Stichworten nennen)

Erkrankung:
e

Behandlung:

(Sozial-)Rechtliches:

Familiales / Personliches:

Sonstiges:

F2 Wie haufig nutzen Sie als Selbsthilfegruppenleiter/in fur Ihre Gruppenarbeit (z.B. zur Vorbereitung von
Gruppentreffen) folgende Informationsquellen und Unterstiitzungsmoglichkeiten?

regelmaRig  haufig gelegentlich gar nicht
Informationen der Bundesverbdnde
Krebsinformationsdienst, Infonetz Krebs
(Fach-)Literatur
Leitlinien
Gesetzestexte
Arzte, Therapeuten (z.B. als Referenten)
(Fortbildungs-)Veranstaltungen
Andere Selbsthilfegruppen
Selbsthilfekontaktstellen

10 Deutsche Krebsgesellschaft, Deutsche Krebshilfe

O OO0OO0OO0OOO0OOOOO
O OO0OO0OO0OOO0OOOOO
O OO0OO0OO0OOO0OOOOO
O OO0OO0OO0OOO0OOOOO

11 Sonstiges, und zwar: &~
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F3  Uber welche Fihigkeiten sollten Betroffene aus lhrer Sicht fir die Krankheitsbewéltigung (z.B. um

Entscheidungen zu treffen) unbedingt verfiigen?

&

FA4  Wasist aus Ihrer Erfahrung als Gruppenleiter/in der groRte gesundheitsbezogene Erkenntnisgewinn fiir

Teilnehmer |hrer Gruppe?

e

G-

Gl

Kooperation und Beteiligung

Im Folgenden sind mégliche Kooperationspartner aufgelistet. Wie bewerten Sie die Qualitat der
Zusammenarbeit mit den genannten Fachleuten und Institutionen? (Falls Sie mit den genannten

Fachleuten und Institutionen nicht kooperieren, bitte , trifft nicht zu“ auswahlen.)

sehr " weniger

qut t N schlecht

Amter oder Behorden (z.B. Gesundheitsamt, Sozialamt) @) @) O O
Beratungsstellen (einschlieRlich Patientenstellen,

Verbrauiherzentr(ale) O O O
Selbsthilfekontaktstellen O O O O
Kassenarztliche Vereinigung O O O O
Arzte- oder Psychotherapeutenkammer O O O O
Rehakliniken O O O O
Krankenhduser O O O O
onkologische Zentren O O O O
niedergelassene Facharzte O O O O
niedergelassene Psychotherapeuten O O O O
Wissenschaftler O @) O O
Wohlfahrtsverbdande O @) O @)
Kranken- und Pflegekassen O O O O
Deutsche Krebshilfe, Krebsgesellschaft O O O O
Sonstige, und zwar: &~ O O O O

trifft
nicht zu

O

O OO0OO0OO0OOOOOOOOO O
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G2 Mit welchen der genannten Partner kooperieren Sie am meisten? (bitte maximal 3 Nennungen)

e

G3 Welche Kooperationspartner sind lhnen besonders wichtig? (bitte maximal 3 Nennungen)

4

G4 Kooperieren Sie mit Leiter/innen anderer Krebsselbsthilfegruppen?

O ja, regelmiRig O ja, gelegentlich O nein, gar nicht

G5 Was sind aus lhrer Sicht forderliche Faktoren fiir die Kooperation zwischen Selbsthilfegruppen und
Krankenh3usern / Versorgungseinrichtungen?

&

G6 Was sind aus lhrer Sicht hinderliche Faktoren fiir die Kooperation zwischen Selbsthilfegruppen und
Krankenh&usern / Versorgungseinrichtungen?

e
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G7 Im Folgenden sind die Qualitdtskriterien des Konzepts der Selbsthilfefreundlichkeit aufgelistet. Im
Hinblick auf die Versorgungseinrichtung, mit der Sie am meisten kooperieren: inwieweit treffen
folgende Aussagen in Bezug auf die Umsetzung dieser Qualitatskriterien zu?

trifft trifft trifft trifft gar | weil’

volligzu eherzu . nicht zu nicht
nicht zu

1 In der Versorgungseinrichtung stehen Raume,
Infrastruktur und Prasentationsmoglichkeiten fir O O O O O
unsere Selbsthilfegruppe (SHG) zur Verfiigung

2 Patienten bzw. deren Angehorige werden regelhaft
miindlich (z.B. beim Entlassungsgesprach) liber die O O O O O
Moglichkeit zur Teilnahme an unserer SHG informiert

3 Patienten bzw. deren Angehorige werden regelhaft
durch schriftliche Materialien (z.B. Faltblatter) tiber O O O O O
die Moglichkeit zur Teilnahme an einer SHG informiert

4 Die Versorgungseinrichtung unterstiitzt unsere SHG
bei der Offentlichkeitsarbeit

5 Die Versorgungseinrichtung hat einen festen
Ansprechpartner oder Beauftragten fir Selbsthilfe

6 Die Kontaktpersonen der relevanten SHGs sind in der
Versorgungseinrichtung bekannt

7 Es gibt einen regelmaligen Erfahrungs- und
Informationsaustausch zwischen unserer SHG und der O O O O O
Versorgungseinrichtung

8 Mitarbeiter der Versorgungseinrichtung werden (iber
die Zusammenarbeit mit unserer SHG informiert

9 Unsere SHG wirkt mit in Teambesprechungen
und/oder bei Planungen zur Qualitdtsverbesserung

10 Die Kooperation mit SHGs ist in Behandlungspfaden,
im Leitbild oder ahnlichen Dokumenten festgehalten

G8 Wie gut fiihlen Sie sich mit Ihrer Gruppe insgesamt in Versorgungseinrichtungen integriert?

O sehr gut O gut O weniger gut O schlecht

H — Aktivitdten als Selbsthilfegruppenleiter/in

Wir mochten Ihnen jetzt zum Abschluss noch ein paar Fragen zu lhrer Rolle als Selbsthilfegruppenleiter/in
stellen.

H1 Teilen Sie sich Ihre Aufgaben mit anderen Gruppenmitgliedern?

O nein, ich mache (fast) alles allein
O ja, ich teile die Aufgaben mit weiteren Gruppenmitgliedern

Falls Sie mehr als eine SHG leiten, wie viele Gruppen betreuen Sie? .~

H2 Haben Sie Schulungen oder Fortbildungen in Kommunikation, Gruppenmoderation, Konfliktklarung
0.4. absolviert bzw. haben Sie eine Ausbildung in einem Beruf, in dem diese Inhalte vermittelt
werden?

Onein Oja Fallsja, was haben Sie gemacht?
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H3 Sind Sie an der Zertifizierung von onkologischen Zentren beteiligt? Oja O nein

H4 Nehmen Sie selbst oder ein Mitglied Ihrer Gruppe als Patientenvertreter an regionalen Planungs-/
Entscheidungsgremien teil?

Oja O nein

H5 Wo sehen Sie weiteren Qualifizierungsbedarf?

&

H6 Wo kommen Sie personlich als Gruppenleiter/in an lhre Grenzen?

e

H7 Was wirden Sie sich fir Ihre zukiinftige Gruppenarbeit wiinschen?

e
H8 Welches Geschlecht haben Sie? O maéannlich O weiblich O divers
H9 Wie alt sind Sie? e lahre

Herzlichen Dank fiir die Beantwortung des Fragebogens!

Aus datenschutzrechtlichen Griinden fragen wir Ihre Kontaktdaten nicht ab. Falls Sie iber die Ergebnisse
der Befragung informiert werden wollen, schicken Sie bitte eine E-Mail an Frau Ziegler mit dem Betreff

,gesa-K” (e.ziegler@uke.de).

Wir waren lhnen sehr dankbar fiir ein abschlieBendes Feedback zu dieser Umfrage.

H10 Haben Sie Anmerkungen, Kommentare oder Riickmeldungen zu dieser Umfrage?

e

www.uke.de/gesa

Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf
Institut fiir Medizinische Soziologie
Martinistr. 52, 20246 Hamburg
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