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Ihre Meinung ist uns wichtig:

Welche Informationen zum Thema strahleninduzierte Sarkome benétigen Sie?

Teilen Sie uns Ihre Wiinsche und Erfahrungen mit!

Darum geht es

Liebe Patientin, lieber Patient, liebe Angehorige,

bei lhnen oder einer nahestehenden Person wurde ein
strahleninduziertes Sarkom diagnostiziert. Da es sich
hierbei um eine sehr seltene Krebserkrankung handelt, ist
es fur Betroffene und Angehorige oft schwer, gesicherte
und verstandliche Informationen zu finden.

Das mochten wir gemeinsam mit Ihnen andern. In einer
Gesprachsrunde, einer sogenannten Fokusgruppe, mit
anderen Betroffenen und Angehdrigen mochten wir von
lhnen wissen:

* Welche Erfahrungen haben Sie mit Informationen zu
Ihrer Erkrankung gemacht?

* Welche Informationen sind fur Sie wichtig?

* In welchem Format sollten diese aufbereitet sein
(z. B. Broschiire, Videoformat, Webseite)?

Unser Ziel ist es, mit Ihrer Unterstiitzung Informationen
gemald lhren Bedlrfnissen, Wiinschen und offenen
Fragen zu erstellen. Diese stellen wir lhnen sowie anderen
Betroffenen und Angehorigen danach kostenfrei zur
Verfuigung.

Wir mochten Sie daher herzlich einladen, an einer
unserer Fokusgruppen teilzunehmen. Die Fokusgruppe
findet online als Zoom-Meeting statt und dauert ungefahr
eine Stunde. Sollten Sie Fragen zur Technik haben, kldren

wir diese gerne mit lhnen. Teilnehmen kdénnen dabei o J
sowohl Patientinnen und Patienten, als auch Angehdrige. |

H H ? Die Fokusgruppe findet online statt und
Was ist eine FOkusgruppe' dauert etwa eine Stunde. Wir helfen
Eine Fokusgruppe ist eine moderierte Diskussionsrunde. Ihnen beitechnischen Schwierigkeiten. y
In dieser werden einer sich dhnelnden Gruppe — zum \£
Beispiel Menschen, die ein strahleninduziertes Sarkom ° )

diagnostiziert bekommen haben — Fragen gestellt. Die
Fragen diskutiert die Gruppe dann gemeinschaftlich. So
konnen Erfahrungen, Meinungen und Ideen ausgetauscht
werden. Dabei gibt es keine richtigen oder falschen Ant-

worten—allein die individuellen Wahrnehmungen zahlen. ~
? Sie haben noch Fragen?
. . . . Schreiben Sie uns gerne eine E-Mail an:
Mochten Sie un.s unterstiitzen und an einer — | kid-kommunikation@dkfz.de
Fokusgruppe teilnehmen? P

Melden Sie sich gerne hier an:

Oder scannen Sie diesen QR-Code:

So ist der Ablauf

Wenn Sie Interesse haben, an einer Fokus-
gruppe teilzunehmen, scannen Sie gerne

; :"'; den QR-Code oder melden sich an unter:

? survey.hifis.dkfz.de/InfoSiS-anmeldung
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Um lhnen weitere Informationen und
Unterlagen zusenden zu konnen, bitten
wir Sie bei der Anmeldung um ein paar
Daten wie lhren Namen, lhre Adresse und
Ihre E-Mail-Adresse.

2>

N

Fur eine Teilnahme bendtigen wir lhre
digitale Einwilligung: Hierflir senden wir
Ihnen per Post einen Link sowie einen
individuellen Code zu.
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Im Anschluss an die Einwilligung mochten
wir Sie in einer kurzen Online-Umfrage
noch um ein paar erste Informationen tber
Sie bitten. Das hilft uns, Ihre Aussagen in den
Gruppendiskussionen besser einzuordnen.
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Sie erhalten die Einladung zu der Fokus-
gruppe sowie eine Erinnerung an den
Termin per E-Mail. AuRBerdem stellen wir
Ilhnen technische Hilfe fiir das Online-
Treffen zur Verfiigung.

Wirsammeln die Aussagen und Ergebnisse
der Fokusgruppen und entwickeln auf
dieser Basis verstandliche Informationen.
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Fiir weitere Informationen zum Projekt
scannen Sie gerne den QR-Code.
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https://survey.hifis.dkfz.de/InfoSiS-anmeldung
mailto:kid-kommunikation%40dkfz.de%20?subject=Frage%20bzgl.%20TETRIS%20Fokusgruppe
https://www.krebsinformationsdienst.de/forschungsprojekte
https://survey.hifis.dkfz.de/InfoSiS-anmeldung
https://survey.hifis.dkfz.de/InfoSiS-anmeldung

Warum ist lhre Teilnahme an einer
Fokusgruppe wichtig?

e Fokusgruppen bieten einen geschitzten Raum, in dem
Sie sich mitanderen Betroffenen tber Ihre Erfahrungen
mit Informationen austauschen kénnen.

e Lassen Sie uns im offenen Austausch teilhaben:
Welche Informationen benétigen Sie, welche fehlen
Ihnen bisher und auch, in welchem Format wiinschen
Sie sich die Informationen?

* lhre Teilnahme an den Fokusgruppen ermoglicht es
uns, auf Sie und lhre Bedirfnisse zugeschnittene
Informationen zur Verfligung zu stellen.

Sicherheit lhrer Daten

Die Fokusgruppen finden als Videokonferenz statt. Dabei
wird der Ton (ohne Bild) aufgezeichnet und verschriftlicht,
um die Gesprache wissenschaftlich auswerten zu kdnnen.

Im Umgang mit lhren Daten hat der Datenschutz oberste
Prioritat.

« |hre Daten werden friihstmdéglich anonymisiert.

e Sie konnen jederzeit das Gesprach beenden oder lhre
Einwilligung widerrufen.

e Personenbezogene Daten werden nach Projektende
geloscht.

» Die Daten werden ausschlieBlich fur die Entwicklung
und Evaluation der Informationsmaterialien sowie fur
wissenschaftliche Zwecke verwendet.

* DieVerarbeitung der Daten erfolgt im Einklang mit der
gultigen Datenschutzgrundverordnung (DSGVO).

» Die Daten werden in Deutschland gespeichert.

Mochten Sie uns unterstiitzen und an einer
Fokusgruppe teilnehmen?

Melden Sie sich gerne hier an:

Oder scannen Sie diesen QR-Code:

Das Projekt TETRIS

Die Durchfiihrung der Fokusgruppen und die Erstellung
des Informationsmaterials sind Teil des Projekts TETRIS,
das wir gemeinsam mit Partnern aus der Forschung
durchfiihren. Diese haben sich zum Ziel gesetzt, die
Entwicklung von strahleninduzierten Sarkomen genauer
zuverstehen,um basierend daraufeine bessere Diagnostik
und neue Behandlungsoptionen abzuleiten.

Das Projekt wird finanziert liber das DKFZ-Hector Seed
Funding Programm.

Fir konkrete Fragen zum Projekt TETRIS oder zur Sarkom-Be-
handlung wenden Sie sich bitte an sarkomchirurgie@umm.de.

Nahere Informationen zu TETRIS finden Sie auf der
Webseite des Krebsinformationsdienstes [ sowie auf der

Webseite des DKFZ-Hector Krebsinstituts (7.

Das sind unsere Projektpartner:

* Sarkomzentrum am Mannheim Cancer Center der
Universitatsmedizin Mannheim (3

* Nationales Centrum fiir Tumorerkrankungen Heidelberg (5
* Deutsche Sarkom-Stiftung (4

* Universitatsmedizin Gottingen

* BG Klinik Ludwigshafen

Fragen zu Krebs? Wir sind fur Sie da.

€, 0800 420 30 40 (kostenlos) tiglich von 8 bis 20 Uhr
24 krebsinformationsdienst@dkfz.de

& www.krebsinformationsdienst.de (64

Uber uns

Der Krebsinformationsdienst ist ein Angebot des
Deutschen Krebsforschungszentrums fiir Menschen mit
Krebs, ihre Familien und Freunde sowie alle Ratsuchenden.

Arztinnen und Arzte beantworten Fragen zu Krebs am
Telefon, per E-Mail oder im Chat, kostenlos und verstandlich.

Die Webseite www.krebsinformationsdienst.de (3
bietet verlassliche Informationen zu Krebs sowie Kontakt-
adressen von Anlaufstellen und Links zu weiteren
qualitatsgesicherten Angeboten.

Der Krebsinformationsdienst finanziert sich mit 6ffentlichen
Geldern. Er ist gemeinnutzig, neutral und unabhangig.
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