Informationsschreiben fur die Teilnehmer

“Aktuelle Praktiken der Gesundheitskompetenz von rheumatologischen
Fachkraften: Eine Umfragestudie”

Sehr geehrte Angehdrige der Heilberufe,

Sie erhalten dieses Informationsschreiben, weil Sie Patienten mit entzindlichen
rheumatischen und muskuloskelettalen Erkrankungen behandeln. Ziel dieser Umfrage ist es,
den aktuellen Stand der Gesundheitskompetenz von Angehdrigen der Gesundheitsberufe in
Europa zu ermitteln.

Machen Sie sich keine Sorgen, wenn lhnen der Begriff ,Gesundheitskompetenz’ nicht vertraut
ist — Sie mussen ihn im Vorfeld weder kennen noch nachschlagen. Der Begriff wird in der
Umfrage selbst erlautert.

Die Teilnahme an dieser Umfrage ist vollig freiwillig. Bevor Sie sich fir die Teilnahme an der
Umfrage entscheiden, ist es wichtig, dass Sie den Zweck dieser Umfrage kennen und wissen,
was |hre Teilnahme mit sich bringen wiirde. Wir bitten Sie daher, dieses Informationsschreiben
sorgféltig zu lesen. Sollten Sie nach dem Lesen dieses Schreibens noch Fragen haben,
kénnen Sie sich gerne an das Forschungsteam wenden. Die Kontaktdaten finden Sie am Ende
dieses Schreibens.

Wozu dient dieses Projekt?

Die Rolle der Gesundheitskompetenz der Patienten als entscheidender Faktor fur die
Gesundheit im Rahmen der Gesundheitsférderung, der Gesundheitspravention und der
Gesundheitsversorgung hat an  Aufmerksamkeit gewonnen. Angehérige  der
Gesundheitsberufe (Arzte, Krankenschwestern und -pfleger, Physiotherapeuten und andere
Gesundheitsdienstleister) spielen eine entscheidende Rolle bei der Versorgung von
Rheumapatienten. Mit dieser Umfrage mochten wir mehr tber die aktuelle Sichtweise der
Angehorigen der Gesundheitsberufe auf die Praxis der Gesundheitskompetenz in Europa
erfahren. Genauer gesagt, wollen wir:

- lhre Ansichten Uber die Bedurfnisse der Patienten in Bezug auf die Gesundheits-
kompetenz erfahren

- erfahren, ob und wie Sie diese Bedirfnisse wahrend des Beratungsgesprachs
erkennen

- erfahren, ob und wie Sie in lhrer Praxis auf diese Bediirfnisse eingehen

- die bestehenden organisatorischen Unterstiitzungs- und Schulungsprogramme fiir
Gesundheitskompetenz untersuchen

Ihre Beitrédge und die anderer rheumatologischer Fachkréaften in Europa werden uns wertvolle
Einblicke in die aktuelle Praxis geben und uns helfen, Schulungsprogramme, Instrumente und
Lehrmaterialien zu entwickeln, die Sie bei lhrer Arbeit unterstitzen konnen. Letztendlich wollen
wir mit diesen Bemiihungen dazu beitragen, die Gesundheitsergebnisse zu verbessern und
eine gerechte Versorgung in der Rheumatologie zu férdern.

Wie lauft diese Umfrage ab?

Es handelt sich um eine anonyme, einmalige digitale Umfrage, die Sie in lhrer bevorzugten
Sprache beantworten kdnnen. Sie enthéalt eine Mischung aus Single-Choice-Fragen, Multiple-
Choice-Fragen, Schatzungen auf einer visuellen Skala (0-100%) und offenen Fragen. Bitte
wahlen Sie fur jede Frage die am besten geeignete(n) Antwort(en) aus und/oder schreiben Sie
Ihre Antwort in das vorgesehene Textfeld, das lhre Situation oder Perspektive am besten
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wiedergibt. Es gibt keine richtigen oder falschen Antworten. Die Umfrage schliel3t mit einer
offenen Frage ab, in der Sie Ihre Kommentare, Bedenken oder Fragen einbringen kénnen.

Was wird von lhnen erwartet?

Wir laden Sie ein, diese digitale Umfrage zu einem Zeitpunkt und an einem Ort auszufullen,
der fir Sie passend ist. Die Beantwortung der Umfrage wird 10-20 Minuten in Anspruch
nehmen. Wir bitten Sie, die Umfrage in einer Sitzung auszufullen.

Was sind die moglichen Vor- oder Nachteile der Teilnahme?

Die Teilnahme an dieser Umfrage hat keine direkten Vor- oder Nachteile fur Sie. Wir bitten Sie
nur um einen kleinen Teil lhrer Zeit. Die Informationen, die wir von lhnen und anderen
rheumatologischen Fachleuten sammeln, werden wuns helfen, Instrumente und
Schulungsmaterialien zu entwickeln, die Sie bei lhrer Arbeit unterstiitzen und die Versorgung
von Menschen mit rheumatischen Erkrankungen in Zukunft verbessern kénnen.

Was geschieht mit lhren Daten?

Alles, was Sie uns in dieser Umfrage mitteilen, bleibt vertraulich. Wir werden Sie nicht bitten,
Ihren Namen oder lhre persdnlichen Kontaktinformationen anzugeben. Wir erfragen nur eine
begrenzte Anzahl personlicher Daten (z. B. lhr Geburtsjahr und Ihr Herkunftsland), die unter
einer zufallig generierten Teilnehmer-ID-Nummer gespeichert werden. Wir sind nicht in der
Lage, Ihre Umfrageantworten zu Ihnen zurtick zu verfolgen, und wir werden lhre
Umfrageantworten nur auf Gruppenebene auswerten. |hre Daten sind gut geschutzt und
werden gemdalR der Datenschutzgrundverordnung (DSGVO) [Verordnung (EU) 2016/679]
sicher verarbeitet und fir den gesetzlich vorgeschriebenen Zeitraum von 15 Jahren am
Maastricht UMC+ in Maastricht (Niederlande) gespeichert. Nur autorisierte Mitglieder des
Forschungsteams werden Zugang zu den Daten haben. Das Forschungsteam darf die
Umfragedaten fur die Zwecke dieses Projekts und fur kiinftige Forschungsprojekte verwenden,
die darauf abzielen, die rheumatologische Versorgung durch Gesundheitskompetenz in
Europa zu verbessern. Die Vertraulichkeit Ihrer Angaben bleibt jedoch gewahrt. Die in dieser
Umfrage gesammelten Daten werden nicht an andere Parteien weitergegeben.

Entstehen zuséatzliche Kosten oder gibt es eine Entschadigung, wenn Sie sich zur
Teilnahme entschlieRen?

Mit diesem Projekt sind keine zusatzlichen Kosten verbunden, und Sie erhalten auch keine
Entschadigung fir die Teilnahme an dieser Umfrage.

Was geschieht, wenn Sie nicht teilnehmen méchten?

Die Teilnahme ist vollig freiwillig. Wenn Sie sich entscheiden, nicht teilzunehmen, sind keine
weiteren Schritte erforderlich. Wenn Sie mit der Umfrage beginnen, aber nach der Halfte der
Zeit authéren mochten, steht es lhnen frei, dies ohne Angabe von Griinden zu tun. Sie kdnnen
die Umfrage jederzeit einfach beenden.

Es ist nicht moglich, lhre Zustimmung nach Beginn der Umfrage zurickzuziehen, da diese
Umfrage anonym ist und wir die Teilnehmer nicht mit der entsprechenden Umfrage und den
entsprechenden Antworten in Verbindung bringen kdnnen. Teilweise ausgefillite Umfragen
kénnen in die Datenanalyse einbezogen werden.

Was tun, wenn Sie Fragen oder Beschwerden haben?

Wenn Sie nach dem Lesen dieses Informationsschreibens noch Fragen haben oder zu
irgendeinem anderen Zeitpunkt - vor, wahrend oder nach dem Projekt - zusatzliche
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Informationen benétigen, kdnnen Sie sich tGber die am Ende dieses Schreibens angegebenen
Kontaktdaten an den Forscher wenden. Sie kdénnen uns gerne in lhrer Muttersprache
kontaktieren, wenn Ihnen das lieber ist.

Mochten Sie teilnehmen?

Wenn Sie an dem Projekt teiinehmen mochten, 6ffnen Sie einfach die Umfrage, indem Sie auf
den Link klicken. Vor Beginn der Umfrage werden Sie um Ihre Zustimmung gebeten.

Mit Freundlichen GriiRen, P < (R

/

Prof. Dr. Annelies Boonen
Principal investigator Abt. Rheumatologie
Maastricht UMC+, Die Niederlande

Jelle Pergens
Forscher Abt. Rheumatologie
Maastricht UMC+, Die Niederlande

Dr. Mark Bakker
Forscher Abt. Rheumatologie
Maastricht UMC+, Die Niederlande

jelle.pergens@maastrichtuniversity.nl
(an Werktagen zwischen 10:00 Uhr und
16:00 Uhr)

Diese Umfrage wird in Zusammenarbeit mit der Forschungsgruppe fur ,Health Literacy and
Equity for Rheumatology” in Europa (HERE) durchgefuhrt. Nachstehend finden Sie eine Liste
der anderen beteiligten Forschern aus den teilnehmenden Landern:

e Belgien
- Rene Westhovens (UZ Leuven, Leuven)
- Elias De Meyst (UZ Leuven, Leuven)
e Danemark
- Annette de Thurah (Aarhus University Hospital, Aarhus)
e Frankreich
- Francis Guillemin (Université de Lorraine, Nancy)
e Deutschland
- UtaKiltz (Rheumazentrum Ruhrgebiet, Herne and Ruhr-Universitat Bochum)
- loana Andreica (Rheumazentrum Ruhrgebiet, Herne and Ruhr-Universitét
Bochum)
e Spanien
- Loreto Carmona (Instituto de Salud Musculoesquelética, Madrid)
e Schweden
- Carina Bostrom (Karolinska Institutet, Solna)
e Vereinigtes Konigreich (UK)
- Kanta Kumar (University of Birmingham, Birmingham)
- Elena Nikiphorou (King’s College Hospital, London)
- Mrinalini Dey (King’s College Hospital, London)
e Patienten Forschungspartner
- Maarten de Wit
- Souzi Makri
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