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Glossar

Actionability: Ein Gutekriterium fur Broschuren, welches Anwenderinnen und
Anwendern ermoglicht sich besser mit dem Material zu identifizieren und somit
steigt die Motivation fur die Umsetzung der Interventionen (Shoemaker, Wolf &
Brach 2014a).

Boolesche Operatoren: Diese konnen bei der Literaturrecherche angewendet
werden, um die Suche zu erweitern oder einzuschranken z.B. durch AND und OR
(Polit & Beck 2012).

Deskriptives Design: Ein Studiendesign, welches auch beschreibende Forschung
genannt werden kann, mit dem Ziel, Phanomene, Verhaltensweisen, Ist-Zustande
etc. moglichst vollstandig zu beschreiben und zu analysieren, um zu neuer

Erkenntnis zu kommen (Gray, Grove & Sutherland 2017).

Empowerment: Der Prozess, mit welchem die Fahigkeiten von Personen gestarkt
werden, um deren Bedurfnissen gerecht zu werden. Zudem erlangen die Personen
dadurch das Geflhl stark genug zu sein, um Kontrolle Uber ihr persdnliches Leben
zu haben (Gibson 1991).

Health Literacy Survey: Eine Erhebung der Gesundheitskompetenz in acht

europaischen Landern (Pelikan, Rothlin & Ganahl 2012).

Item: Eine Einzelfrage eines Instruments (Polit & Beck 2012).

Konfidenzintervall: Der Bereich von Werten, welcher die Genauigkeit eines

untersuchten Parameters schatzt (Gray, Grove & Sutherland 2017).

Mean: Ist der Mittelwert, das heil3t die Summe der Merkmalswerte, geteilt durch die
Zahl der Merkmalswerte (Gray, Grove & Sutherland 2017).



Patientinnen- und Patientenedukation: Eine geplante Interaktion zwischen
Patientinnen- und Patienten und dem Gesundheitspersonal, welche das
Selbstmanagement fordert und das Patientinnen- und Patienten-Empowerment
steigert (Stenberg et al. 2016; Wizowski, Harper & Hutchings 2014)

Pravalenz: Der Anteil Erkrankter an der Gesamtzahl einer definierten Population zu

einem bestimmten Zeitpunkt (Cochrane Collaboration 2017a).

p-Wert: Ein Wert, der die Wahrscheinlichkeit ausdrickt, dass die gewonnenen
Daten nicht auf Zufall beruhen. Er drickt die Signifikanz von Ergebnissen aus
(Mayer 2014).

Reliabilitat: Das Ausmal, in dem wiederholte Messungen eines Objekts mit einem

Messinstrument dieselben Werte liefern (Gray, Grove & Sutherland 2017).

Reviewer: Werden Personen genannt, die begutachten und bewerten (Cochrane
Collaboration 2017b).

Shared Decision Making: Ein Prozess, bei dem das Gesundheitspersonal
zusammen mit den Patientinnen und Patienten gemeinsam Forschungsergebnisse
heranziehen, um mit diesem Wissen die Betroffenen bei ihrer
Behandlungsentscheidung zu unterstitzen und anschlieRend zusammen eine

Entscheidung zu treffen (Elwyn et al. 2012).

Standardabweichung: Das MalR fur die Streuung von Messwerten um den

Durchschnittswert (Cochrane Collaboration 2017a).

Statistische Signifikanz: Ein statistisch signifikantes Ergebnis ist ein Ergebnis,
welches die Nullhypothese ablehnt. Diese Aussage basiert auf dem Ergebnis eines
statistischen Tests, der zur Uberpriifung einer vorab definierten Hypothese mit einer
vorab festgelegten Irrtumswahrscheinlichkeit durchgefuhrt wird (Cochrane
Collaboration 2017a).
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Stichprobe: Eine Gruppe von Elementen, aus denen sich die Grundgesamtheit

zusammensetzt (Gray, Grove & Sutherland 2017).

t-Test: Ein parametisches Testverfahren, um zu bestimmen, ob zwei Stichproben
sich statistisch signifikant voneinander unterscheiden (Gray, Grove & Sutherland
2017).

Trunkierungen: Die Verwendung eines Symbols (*) am Ende eines Suchbegriffes
bei der Literaturrecherche, dadurch kann der Begriff mit verschiedenen Wortenden

gefunden werden (Mayer 2014).

Validitat: Das Ausmalf, in dem ein Messinstrument das misst, was es messen soll
(Gray, Grove & Sutherland 2017).
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Zusammenfassung

Hintergrund: Harninkontinenz ist ein weit verbreitetes Gesundheitsproblem mit
schweren Folgen fur Betroffene und das Gesundheitssystem. Die Tabuisierung
hindert harninkontinente Menschen eine klinische Konsultation in Anspruch zu
nehmen. Die Weltgesundheitsorganisation (WHO) empfiehlt eine aktive Integration
der Betroffenen in die eigene Gesundheitsversorgung, welche fur Menschen mit
Harninkontinenz daher haufig nicht gewahrleistet werden kann. Patientinnen- und
Patientenedukation sollte ein fundamentaler Schwerpunkt im
Inkontinenzmanagement sein, um das Empowerment und Selbstmanagement der
Betroffenen zu férdern. Fir die Umsetzung dieser kdnnen Informationsbroschiiren
eine zentrale Rolle darstellen. Die Hauptinformationsquelle fiur allgemeine
Informationen Uber Gesundheit ist das Internet. Das Identifizieren qualitativ
hochwertiger und serioser Online-Quellen ist fur Betroffene schwierig.
Angenommen wird, dass unterschiedlich sprachige Online-Patientinnen- und
Patienteninformationen Qualitdtsunterschiede aufweisen. Daher ist das Ziel dieser
Arbeit, einerseits die Feststellung der Qualitat von deutsch- und englischsprachigen
Online-Patientinnen- und Patienteninformationsbroschiren mit dem Fokus auf
Harninkontinenz und andererseits der Qualitatsvergleich hinsichtlich der

verwendeten Sprache.

Methode: Die Datensammlung erfolgte in zwei Schritten, um realitdtsnah eine
Patientinnen- und Patientensuche zu simulieren. Im ersten Schritt wurde in drei
Suchmaschinen (Google, Bing und Yahoo) nach Informationsbroschuren gesucht.
Im zweiten Schritt wurden alle weiterfUhrenden Links der Webseite der
Medizinischen Kontinenzgesellschaft Osterreich (MKO) nach weiteren Broschiiren
durchsucht. Die Qualitat der Broschiren (n=45) wurde primar durch die erweiterte
Version des Ensuring Quality Information for Patients (EQIP) Instruments und
zusatzlich durch die Dimension Actionability des Patient Education Materials
Assessment Tool (PEMAT) evaluiert. Die Gesamtscores von PEMAT (Actionability)

und EQIP wurden berechnet und sprachenspezifisch analysiert.

Ergebnisse: Anhand des Gesamtscores von EQIP wurde kein signifikanter

Unterschied zwischen deutsch- und englischsprachigen Broschlren festgestellt



(p=0,378). Dennoch zeigte die Analyse der EQIP Subkategorien, dass
deutschsprachige Broschiren eine signifikant hohere Qualitat hinsichtlich der
Struktur (p=0,046) aufwiesen als Englischsprachige. Keine signifikanten
Unterschiede wurden hinsichtlich Inhalt und Transparenz festgestellt (p=0,868;
p=0,812). Die deutschsprachigen Broschliren wiesen einen signifikant hoheren
PEMAT Score (Actionability) in der Subkategorie Motivation/Empowerment auf als

Englischsprachige (p=0,005).

Schlussfolgerung: Obwohl deutschsprachige
Harninkontinenzinformationsbroschuren fur Patientinnen und Patienten hinsichtlich
der Struktur und Motivation/Empowerment eine hohere Qualitat als
Englischsprachige aufweisen, konnte aufgezeigt werden, dass die Broschiren
durchschnittlich nur von mittlerer Qualitat sind. Daher wird empfohlen, die
Informationsbroschiren hinsichtlich des Inhalts und der Transparenz zu

uberarbeiten und in Englischsprachige zudem aktivierende Elemente zu integrieren.

Schlisselworter: Broschuren, Inkontinenz, Online-Informationsquellen,

Qualitatsevaluation
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Abstract

Background: Urinary incontinence is a global health problem with serious
consequences for patients and healthcare systems. Due to the tabooing, patients
often avoid clinical consultation and the active integration into their individual
healthcare, as recommended by the World Health Organization (WHO), cannot be
ensured. Brochures for patient education are important in incontinence
management to provide patient empowerment and self-management. The internet
is the main information source on health-related topics. Nevertheless, for affected
people it is difficult to identify high-quality material. Studies indicate that there are
quality differences between information materials written in various languages.
Therefore, the aim of this study is to determine the quality of online patient
information brochures on urinary incontinence written in German and English in

general and moreover to compare those with respect to the used language.

Method: The data collection was made in two steps to simulate a patient search.
Firstly, searches for patient information brochures in three search engines (Google,
Bing and Yahoo) were conducted. Secondly, all links, provided on the website of the
Medizinische Kontinenzgesellschaft Osterreich (MKO), were searched for further
eligible brochures. The quality of the brochures (n=45) was evaluated by deploying
the extended version of the Ensuring Quality Information for Patients (EQIP) and
the Patient Education Materials Assessment Tool (PEMAT). The total scores of
EQIP and PEMAT (Actionability) were calculated and analysed concerning the used

language.

Results: There was no significant quality difference regarding the overall EQIP
score between German and English brochures (p=0.378). However, the analysis of
the EQIP subcategories revealed, that German brochures reached significantly
higher mean scores for structure (p=0.046) than the English brochures. The
difference in EQIP global score for content and identification between the languages
was not significant (p=0.868; p=0.812). The German brochures reached a
significantly higher PEMAT mean score (Actionability) than the English ones
(p=0.005).
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Conclusion: Although German brochures on urinary incontinence were of higher
quality regarding structure and motivation/empowerment than English brochures, in
general brochures had moderate quality. Based on these outcomes, it is
recommended to adapt the patient information brochures with respect to content
and identification data and moreover to add actionable elements to English

brochures.

Keywords: brochures, incontinence, online information sources, quality evaluation
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1. Einleitung

Harninkontinenz ist ein haufig auftretendes und somit weit verbreitetes
Gesundheitsproblem bei Mannern und insbesondere Frauen (Minassian, Bazi &
Stewart 2017). Die Anzahl der Menschen, die mit einer Harninkontinenz konfrontiert
sind, steigt stetig. 2010 betrug in den USA die Anzahl der Frauen, bei denen die
Diagnose Harninkontinenz gestellt wurde 18,3 Millionen. Angenommen wird, dass
die Anzahl der Betroffenen bis zum Jahre 2050 auf 28,4 Millionen ansteigen wird
(Wu et al. 2009). In Osterreich sind schatzungsweise 850.000 Frauen und 150.000
Manner von einer Harninkontinenz betroffen (Enzelsberger 2011). Die
Osterreichischen Pflegequalitatserhebungen zeigen, dass die Pravalenzrate von
Harninkontinenz in allgemeinen Krankenhdusern im Jahr 2015 bei 13 % bzw. im
Jahr 2016 bei 10,4 % und in Pflegeheimen bei bis zu 66,1 % lag (Lohrmann 2015;
Lohrmann 2016).

Die Pravalenz von Harninkontinenz steigt mit zunehmenden Alter an (Abrams et al.
2013; Gibson & Wagg 2017; Minassian, Bazi & Stewart 2017). Aufgrund des
Geburtenrickgangs und der steigenden Lebenserwartung der Menschen wird
davon ausgegangen, dass im Jahre 2050 jede dritte Person in Osterreich tiber 65
Jahre alt sein wird (Enzelsberger 2011). Daher wird in Zukunft die Bedeutung des
Themas Harninkontinenz durch die zu erwartenden zunehmenden Pravalenzzahlen
weiter steigen (Enzelsberger 2011). Durch Harninkontinenz entstehen zudem hohe
finanzielle Aufwendungen fir das Gesundheitssystem (Coyne et al. 2014; Irwin et
al. 2008) und fur die Betroffenen selbst (Chong, Khan & Anger 2011; Coyne et al.
2014). In Deutschland belaufen sich die Gesundheitsausgaben fur die
Harninkontinenz auf etwa 396 Millionen Euro pro Jahr (Graf von der Schulenburg et
al. 2007).

Die Inkontinenz kann zu zahlreichen Folgeerscheinungen bei den Betroffenen
fuhren, wie etwa massive Einschrankungen der eigenen Gesundheit (Mendes et al.
2017; Yip et al. 2013). Durch die gesellschaftliche Tabuisierung dieser Erkrankung,
Einschrankungen bei taglichen Aktivitaten, negative Auswirkung auf die Psyche und
Sexualitat, sowie aus Scham kommt es haufig zum sozialen Ruckzug der
Betroffenen (Akkus & Pinar 2015; Mendes et al. 2017; Yip et al. 2013). Menschen



mit einer Harninkontinenz verfigen haufig tber unzureichendes Wissen Uber diese
Erkrankung bzw. identifizieren die Symptome nicht als Krankheit, sondern als
unklaren Zustand (Mendes et al. 2017).

Harninkontinente Menschen sind folglich in ihrem taglichen Leben haufig sehr
eingeschrankt und ihre Lebensqualitat kann so erheblich beeintrachtigt sein (Akkus
& Pinar 2015; Avery et al. 2013; Bedretdinova et al. 2016; Pereira et al. 2016). Die
eingeschrankte soziale Interaktion und das unzureichende Wissen zeigt sich auch
darin, dass nur 5 bis 10 % der betroffenen Frauen bezuglich ihrer Harninkontinenz
eine arztliche Konsultation in Anspruch nehmen (Enzelsberger 2011). Die Studie
von Akkus und Pinar (2015) zeigt, dass die Lebensqualitat von Frauen, die bisher
keine Informationen und Therapien bezlglich der Harninkontinenz erhielten,
signifikant niedriger ist als jene, die bereits in medizinischer Behandlung sind.
Zudem sind die Betroffenen bereits vor der Behandlung der Harninkontinenz
verunsichert und wollen aufgrund der gesellschaftlichen Tabuisierung der
Erkrankung haufig nicht daruber sprechen (Wang et al. 2015; Wojtowicz et al. 2014).
Aus diesen Grunden benétigen die Betroffenen eine adaquate Versorgung mit
Informationen, die auf die persdnlichen Bedurfnisse und Winsche abgestimmt und
leicht zuganglich ist (Mendes et al. 2017; Pereira et al. 2016). Menschen mit einer
Harninkontinenz sollten daher in Behandlungsentscheidungen einbezogen werden,
um das Selbstmanagement der Erkrankung gewahrleisten zu kdnnen (Mendes et
al. 2017; Wang et al. 2015).

1.1. Harninkontinenz
Die Urin- oder Harninkontinenz ist der medizinische Terminus fur die
Blasenschwache. Die International Continence Society (Abrams et al. 2013, S. 27)

definiert Harninkontinenz als

Lunfreiwilligen Verlust von Urin®,

Die Harninkontinenz zeigt sich haufig in komplexen Krankheitsbildern (Abrams et
al. 2013). Es gibt verschiedene Formen der Harninkontinenz, welche abhangig von

den Ursachen und Symptomen sind. Um die Atiologie dieser Erkrankung begriinden



zu kénnen, ist ein umfassendes Verstandnis der Risikofaktoren nétig. Faktoren, wie
Alter, Ubergewicht, Diabetes, Rauchen, Medikamente und Beckenoperationen,
erhohen das Erkrankungsrisiko (Minassian, Bazi & Stewart 2017). Aufgrund dessen
variieren die Behandlungsmoglichkeiten je nach Harninkontinenzform. Um eine
erfolgreiche Therapie gewahrleisten zu kénnen, ist eine umfassende Diagnostik
notwendig (Abrams et al. 2013; Lucas et al. 2015).

1.1.1. Formen der Harninkontinenz
Nachfolgend werden die drei am haufigsten auftretenden Formen der

Harninkontinenz beschrieben:

e Dranginkontinenz bzw. Uberaktive Blase

Die Dranginkontinenz, welche auch als Uuberaktive Blase bezeichnet wird,
kennzeichnet sich durch einen haufigen, starken und uberfallsartigen Harndrang,
der kaum unterdrickbar ist (Miernik 2017; Minassian, Bazi & Stewart 2017).

e Stress- bzw. Belastungsinkontinenz

Bei Frauen tritt diese Form der Harninkontinenz am haufigsten auf. Typischerweise
kommt es bei der Stressinkontinenz oder auch Belastungsinkontinenz genannt, zum
ungewollten Harnverlust bei bestimmten Aktivitaten, wie etwa beim Husten, Lachen,
Niesen, Heben schwerer Lasten oder auch bei sportlichen Aktivitaten (Abrams et al.
2013; Minassian, Bazi & Stewart 2017).

e Mischinkontinenz

Bei dieser Form der Harninkontinenz treten Symptome sowohl von der
Dranginkontinenz als auch der Stressinkontinenz auf (Abrams et al. 2013;
Minassian, Bazi & Stewart 2017).

Neben diesen drei Harninkontinenzformen existieren weitere eher selten
auftretende Formen, wie die Uberlaufinkontinenz, extraurethrale Inkontinenz und
Enuresis (Abrams et al. 2013).



1.1.2. Diagnostik von Harninkontinenz

Bereits bei der Diagnostik kdnnen die Betroffenen eine aktive Rolle einnehmen, da
fur die Diagnosestellung eine exakte Schilderung der Symptome notwendig ist.
Hierfir kdnnen unterschiedliche Assessmentinstrumente, wie beispielsweise das
International Consultation on Incontinence Questionnaire (IC1Q) eingesetzt werden,
um Miktionsfrequenz, Menge, Leidensdruck und somit die Auswirkungen der
Harninkontinenz zu erheben (Bettez et al. 2012; National Institut for Clinical
Excellence [NICE] 2015). Im Zuge der Untersuchung wird zudem empfohlen eine
Harnanalyse durchzufiihren und den allgemeinen Gesundheitszustand der
Personen, wie die Mobilitat, den kognitiven Status und das Koérpergewicht, zu
erheben (Syan & Brucker 2016).

Neben der Anamnese und einer korperlichen Untersuchung werden die Betroffenen
gebeten ein Miktions- und Trinkprotokoll (auch Blasentagebuch genannt) zu fihren,
um das Trink- und Miktionsverhalten einschatzen zu konnen (Lucas et al. 2015).
Internationale Guidelines empfehlen fur die erste Einschatzung einer
Harninkontinenz Gber mindestens drei Tage ein Blasentagebuch zu flihren (Lucas
et al. 2015; NICE 2015).

Eine weitere Empfehlung fur die Diagnostik ist der sogenannte Pad-Test oder auch
Vorlagentest, bei dem die Vorlage dazu verwendet wird, das Vorhandensein und

den Schweregrad der Harninkontinenz einschatzen zu konnen (Lucas et al. 2015).

Darlber hinaus wird in Guidelines empfohlen, dass eine Restharnbestimmung im
Rahmen der Diagnostik durchgefiihrt werden soll (Bettez et al. 2012; Lucas et al.
2015; NICE 2015). Hierfur wird nach dem Harnlassen mittels Katheterisation oder
Ultraschall untersucht, ob und wieviel Restharn sich noch in der Blase befindet
(Lucas et al. 2015).

Eine urodynamische Untersuchung wird erst nach Unwirksamkeit von invasiven

Behandlungen empfohlen (Svan & Brucker 2016).

1.1.3. Evidence-basierte MaBnahmen bei Harninkontinenz

Anhand der umfassenden Diagnostik vor Therapiebeginn konnen vom
Gesundheitspersonal anschlieRend mdgliche therapeutische MalRnahmen objektiv
aufgezeigt werden. Hierbei ist es wichtig, die Interventionen mit den Vor- und

Nachteilen gemeinsam mit den Patientinnen und Patienten zu besprechen, um



realistische Therapieziele, entsprechend deren Wunschen und Bedurfnissen,
formulieren zu kdénnen (Abrams et al. 2013; Lucas et al. 2015). Speziell bei der
Harninkontinenz ist es notwendig, auch den Motivationsgrad der Betroffenen zu
erheben, da der Groldteil der BehandlungsmalRnahmen ein hohes Mall an
Eigenverantwortung, Konsequenz und Compliance erfordern (NICE 2015).

Pflegepersonen kénnen einen wesentlichen Teil zur individuellen Therapiefindung
beitragen, indem sie aktiv und beratend den Betroffenen zur Seite stehen und zu

einer Entscheidungsfindung motivieren (Abrams et al. 2013; George 2013).

Durch die Vermittlung von evidence-basiertem Wissen Uber die Blasenfunktion und
die Harninkontinenz kann die Compliance der Betroffenen erhoht werden. Dadurch
kann beispielsweise ein Verstandnis fur das eigene Trink- und Miktionsverhalten
erzielt werden. Im Rahmen dieser offenen  Aufklarung  kdnnen
Informationsbroschiren als Hilfsmittel flir die gemeinsame Entscheidungsfindung

verwendet werden (Abrams et al. 2013).

Die Therapie setzt sich aus drei Saulen (konservative, pharmakologische und
operative Malnahmen) zusammen, die jeweils verschiedene Interventionen
beinhalten und von der jeweiligen Form der Harninkontinenz abhangig sind (Lucas
et al. 2015; Syan & Brucker 2016).

e Konservative MalRhahmen

Internationale Guidelines zum Thema Harninkontinenz empfehlen zuerst eine
konservative Behandlung zu versuchen, bevor eine invasive Therapie eingeleitet
wird (Bettez et al. 2012; Lucas et al. 2015; NICE 2015; Syan & Brucker 2016). Zu
der konservativen Therapie zahlen die verhaltenstherapeutischen Malinahmen, die
physiotherapeutischen Behandlungen und das Blasentraining (Syan & Brucker
2016).

Die verhaltenstherapeutischen MalRnahmen umfassen eine Anpassung des
Miktions- und Trinkverhaltens, so soll sowohl eine exzessive Flussigkeitsaufnahme
als auch ein Flussigkeitsmangel vermieden werden. Internationale Guidelines
empfehlen zudem den Koffeinkonsum zu reduzieren oder ganzlich darauf zu
verzichten (Bettez et al. 2012; Lucas et al. 2015; NICE 2015). Daruber hinaus sollte



Ubergewicht vermieden werden, da eine Gewichtsreduktion bei (ibergewichtigen

Personen die Kontinenz begunstigen kann (Bettez et al. 2012; Lucas et al. 2015).

Ein Blasentraining inklusive Anpassung des Trink- und Stuhlverhaltens,
Koffeinreduktion und geplante Blasenentleerungen in zeitlichen Intervallen sind vor
allem bei der Drang- und Mischinkontinenz indiziert (Bettez et al. 2012; Lucas et al.
2015).

Beckenbodentraining bewirkt eine Starkung der Unterleibsmuskulatur und
verbessert den Blasenverschluss (Syan & Brucker 2016). Diese Intervention wird
bei allen drei Formen der Harninkontinenz empfohlen (Bettez et al. 2012; Lucas et
al. 2015; NICE 2015).

Bei Betroffenen, die nicht in der Lage sind diese aktiven Interventionen
durchzufuhren, wird eine Beratung Uber die verschiedenen Inkontinenzprodukte
durch Expertinnen und Experten empfohlen, um eine individuelle

Kontinenzversorgung gewahrleisten zu kénnen (Lucas et al. 2015).

e Pharmakologische MalRinahmen

Die medikamentdse Einstellung hangt von der jeweiligen Harninkontinenzform ab.
Die zwei am haufigsten verwendeten Medikamente bei Harninkontinenz sind
Serotonin- Noradrenalin- Wiederaufnahmehemmer (Duloxetin) und Anticholinergika
(Antimuskarinika). Duloxetin  wird beispielsweise bei der Stress- und
Mischinkontinenz von Frauen angewendet (Lucas et al. 2015; NICE 2015). Diese
Medikation bewirkt eine Verbesserung des Tonus und der Kontraktilitdt des
Blasenverschlusses (Lucas et al. 2015). Eine Guideline zeigt, dass diverse
Anticholinergika als medikamentdse Therapie bei Dranginkontinenz empfohlen

werden (Lucas et al. 2015).

e Operative Mallnahmen

Das primare Ziel von operativen Behandlungsmal3nahmen ist eine Verbesserung
oder Heilung der Harninkontinenz. Die operativen Interventionen werden nur
empfohlen, wenn andere Therapieformen keine Verbesserung gebracht haben

(Syan & Brucker 2016). Im Zuge der Operationen wird versucht die normale



Anatomie der Blase und des Beckenbodens wiederherzustellen. Je nach
Geschlecht der Betroffenen kénnen verschiedene operative Eingriffe durchgefihrt
werden (Abrams et al. 2013).

Bei Stressinkontinenz kann eine Kolposuspension durchgeflihrt werden, die
entweder offen oder laparoskopisch erfolgen kann. Bei dieser operativen Methode
wird der Blasenhals und die obere Harnréhre angehoben, um einen
Harnréhrenverschluss zu erzielen (Abrams et al. 2013; NICE 2015). Eine weitere
Operationstechnik bei Harninkontinenz ist das spannungsfreie Vaginalband (TVT —
Tension-free Vaginal Tape). Hierbei werden die zerrissenen Bandstrukturen der
Beckenbodenmuskulatur wieder kunstlich ersetzt (Abrams et al. 2013; NICE 2015).
Des Weiteren zahlen Schlingenoperationen zu den madglichen operativen
Malnahmen bei Harninkontinenz. Es gibt diverse Schlingentechniken, mithilfe
dieser soll der Blasenhals oder die Harnréhre wieder angehoben und befestigt
werden (Abrams et al. 2013; Lucas et al. 2015).

1.2. Shared Decision Making und Informationsverhalten bei

Harninkontinenz

Bereits im Jahr 2008 betonte die Weltgesundheitsorganisation (WHO), im Zuge
einer Konferenz mit der Thematik Gesundheitssysteme, dass Patientinnen und
Patienten in ihre eigene Gesundheitsversorgung aktiv miteinbezogen werden
sollen. Deshalb sollte die Patientinnen- und Patientenedukationen ein
fundamentaler Schwerpunkt in der Gesundheitspolitik sein (Coulter, Parson &
Askham 2008). Die Patientinnen- und Patientenedukation wird als eine geplante
Interaktion zwischen Patientinnen- und Patienten und dem Gesundheitspersonal
bezeichnet (Wizowski, Harper & Hutchings 2014). Patientinnen- und
Patientenedukation fordert nicht nur das Selbstmanagement, sondern kann auch
das Patientinnen- und Patienten-Empowerment steigern (Stenberg et al. 2016).
Empowerment ist ein Prozess, in welchem die Fahigkeiten von Personen gestarkt
werden, um deren Bedurfnissen gerecht zu werden. Zudem erlangen die Personen
dadurch das Geflhl stark genug zu sein, um Kontrolle Uber ihr personliches Leben
zu haben (Gibson 1991). Empowerment kann in Form von Kontinenzberatungen flr

Menschen mit Harninkontinenz angeboten werden, um durch individuelle



Informationen das Selbstmanagement zu gewahrleisten und der sozialen Isolation

vorzubeugen.

Damit die Patientinnen- und Patienten Gesundheitskompetenz erlangen und aktiv
eine individuelle Entscheidung bezuglich der Behandlung treffen kdnnen, werden
bereits verschiedene Strategien angewandt. Hierzu zahlt beispielsweise
schriftliches Material, welches die Inhalte klinischer Konsultationen untermauert
(Coulter, Parson & Askham 2008). Trotz alledem zeigt die Literatur, dass nur wenige
Informationsbroschiren fur Bewohnerinnen und Bewohner und deren Angehdrige
in 6sterreichischen Pflegeheimen verfigbar sind (Mandl, Halfens & Lohrmann 2015;
Schoberer et al. 2015). In nur drei von 16 Osterreichischen Pflegeheimen waren
Broschiren zum Thema Harninkontinenz verfugbar (Mandl, Halfens & Lohrmann
2015).

In Osterreich ist die aktive Mitwirkung bei der Behandlung rechtlich festgehalten, da
das Selbstbestimmungsrecht in Osterreich zu den Patientinnen- und
Patientenrechten zahlt. Darunter wird verstanden, dass Personen, die vor
Entscheidungen bezuglich ihrer Gesundheit und Krankheit stehen, das Recht haben
uber mogliche Diagnose- und Behandlungsarten, sowie deren Risiken und Folgen
aufgeklart zu werden, um bei klinischen Entscheidungen aktiv mitentscheiden zu
kénnen (Offentliches Gesundheitsportal Osterreichs 2015).

Diese aktive Rolle der Patientinnen und Patienten kann nur durch Unterstutzung
des Gesundheitspersonals mit adaquaten bzw. aktuellen evidence-basierten
Informationen gewahrleistet werden (Muhlhauser, Meyer & Steckelberg 2010).
Shared Decision Making oder die Partizipative Entscheidungsfindung ist ein
Prozess, bei dem das Gesundheitspersonal zusammen mit den Patientinnen und
Patienten Forschungsergebnisse heranziehen, um aufbauend auf diesem Wissen
die Betroffenen bei der Behandlungsentscheidung zu unterstitzen. Durch das
Aufzeigen der mdglichen Behandlungsoptionen kann anschliefend unter
Berucksichtigung der Praferenzen der Betroffenen zusammen eine Entscheidung

getroffen werden (Elwyn et al. 2012).

Trotz alledem belegen die Ergebnisse des Gesundheitsbarometers 2015, bei dem
rund 3.000 Osterreicherinnen und Osterreicher befragt wurden, dass die

Hauptinformationsquelle fur allgemeine Informationen Uber die Gesundheit das



Internet ist (Mark 2016; Offentliches Gesundheitsportal Osterreichs 2016). Beinahe
alle Osterreicherinnen und Osterreicher haben Zugang zum Internet — im Jahr 2017
sind es laut Statistik Austria (2017) bereits 88,8 % aller Osterreichischen Haushalte.
Demnach informieren sich mehr als 55 % aller Befragten mithilfe des Internets zu
Gesundheitsthemen, wobei die Anzahl dieser Personen stetig ansteigt (Mark 2016;
Offentliches Gesundheitsportal Osterreichs 2016). Diese Zahl deckt sich auch mit
den Ergebnissen einer Untersuchung, die in sieben Landern in Europa durchgefihrt
wurde. Die landerubergreifende Untersuchung zeigte, dass 44 % aller Befragten
beziehungsweise 71 % aller befragten Internetnutzerinnen und -nutzer, das Internet

fur Gesundheitsthemen verwendet haben (Andreassen et al. 2007).

Das Problem dabei ist, dass Patientinnen und Patienten haufig nicht tber gentigend
Expertise oder Zeit verfugen, um qualitativ hochwertige und seridse Quellen aus der
breiten Masse an verflgbaren Informationsquellen Uber Gesundheitsthemen zu
identifizieren (Fahy et al. 2014; Kim & Xie 2017). Beim Vergleich von internationalen
Informationswebseiten fur Patientinnen und Patienten anhand des Health on the
Net (HON) Code sind vor allem Qualitatsunterschiede hinsichtlich der Sprache
erkennbar (Chen et al. 2014; Lawrentschuk et al. 2012; Saraswat et al. 2016). Der
HON Code ist ein Verhaltenskodex, welcher humanmedizinische Webseiten auf
deren Sachverstandigkeit, Komplementaritdt, Datenschutz, Quellenangaben,
Belegbarkeit, Transparenz, Offenlegung der Finanzierung und Werbepolitik
uberpruft (Health on the Net Foundation [HON] 2017).

Eine Studie von Saraswat et al. (2016) untersuchte die Qualitat von unterschiedlich
sprachigen Gesundheitswebseiten zum Thema Harninkontinenz. Anhand der HON
Prinzipien wurde aufgezeigt, dass lediglich 5 % der deutschsprachigen Webseiten
zum Thema Harninkontinenz diese Zertifizierung erhielten, im Vergleich zu
spanisch- (7 %), englisch- (16 %) und franzésischsprachigen (18 %) Webseiten
(Saraswat et al. 2016).

1.3. Patientinnen- und Patienteninformationsbroschiuren und
Glutekriterien

Eine aktuelle systematische Ubersichtsarbeit (Stacey et al. 2017) hat gezeigt, dass

durch die Verwendung von Entscheidungshilfen das Wissen, das Gefuhl der



Informiertheit, die Erwartungen der Risiken, die Klarheit Uber die eigenen Werte und
die aktive Teilnahme an der klinischen Entscheidungsfindung bei den Betroffenen
gesteigert werden kann. Daruber hinaus untermauern und unterstitzen schriftliche
Patientinnen- und Patienteninformationen die Kommunikation zwischen den
Betroffenen und dem Gesundheitspersonal (Stacey et al. 2017). Wagg et al. (2007)
belegt, dass eine Selbsthilfebroschire gleich effektiv ist wie eine strukturierte
Hilfestellung durch eine spezialisierte Pflegeperson fir die Kontinenzversorgung im

Hinblick auf die Reduktion von Symptomen der Harninkontinenz bei Frauen.

Eine Voraussetzung, um die Patientinnen und Patienten aktiv in die eigene
Gesundheitsversorgung einbeziehen zu kdnnen, ist eine umfassende Informiertheit
uber den eigenen Gesundheitszustand (Bunge, Muhlhauser & Steckelberg 2010;
Wizowski, Harper & Hutchings 2014). Fur die Gewahrleistung kontinuierlicher und
korrekter Patientinnen- und Patientenedukation konnen Informationsbroschiren
eine  zentrale Rolle spielen  (Elsevier Clinical  Solutions  2015).
Informationsbroschiren werden bendtigt, um Fachgesprache mit den Patientinnen
und Patienten zu verbessern, da Beratung alleine nicht ausreicht. Durch konstante
Informationen in schrifticher Form z.B. als Broschuren, kann die verbale
Kommunikation bestarkt werden. Die Patientinnen und Patienten haben durch
schriftliches Informationsmaterial die Moglichkeit, wichtige Inhalte der klinischen

Konsultation, nachzulesen (Wizowski, Harper & Hutchings 2014).

Patientinnen- und Patienteninformationsbroschuren kénnen als
Entscheidungshilfen im klinischen Alltag dienen. Diese Entscheidungshilfen kdnnen
in schriftlicher Form vorliegen und enthalten explizite Informationen und Definitionen
bezluglich des  Gesundheitszustandes  der  Betroffenen und  der
Behandlungsoptionen inklusive deren Vor- und Nachteile (Stacey et al. 2017).

Die Qualitat von Informationsbroschiren fur Patientinnen und Patienten kann durch
verschiedene  Gutekriterien festgestellt ~werden. Qualitativ.  hochwertige
Patientinnen- und Patienteninformationsmaterialien sollen auf geprufter aktueller
Evidence beruhen, um Betroffene adaquat informieren zu koénnen (Bunge,
Muhlhauser & Steckelberg 2010; Elsevier Clinical Solutions 2015).
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Im Allgemeinen soll der Inhalt der Broschiren leicht verstandlich und einfach
aufbereitet sein (Bunge, Mihlhauser & Steckelberg 2010; Wizowski, Harper &
Hutchings 2014). Durch diese verstandliche Darstellung des Inhaltes wird
gewabhrleistet, dass die Betroffenen durch die Broschiren aktiviert werden,
beschriebene Handlungen eigenstandig umzusetzen (Shoemaker, Wolf & Brach
2014a; Wizowski, Harper & Hutchings 2014). Durch dieses Gutekriterium
Actionability konnen sich die Anwenderinnen und Anwender besser mit dem
Material identifizieren und die Motivation fur die Umsetzung der Interventionen steigt
(Shoemaker, Wolf & Brach 2014a; Wizowski, Harper & Hutchings 2014).
Fragebdgen, Abbildungen, Blasentagbucher, Beckenbodenibungen und Platz fur
Notizen in Broschuren sind Strategien, um die Betroffenen zu befahigen aktiv zu
werden (Wizowski, Harper & Hutchings 2014). Actionability steht daher im engen
Zusammenhang mit dem Patientinnen- und Patienten-Empowerment.

Im Rahmen der Studie Health Literacy Survey (HLS) im Jahre 2012 wurde
festgestellt, dass die Mehrheit der Osterreicherinnen und Osterreicher eine
mangelnde Gesundheitskompetenz aufweisen (Pelikan, Rothlin & Ganahl 2012).
Genauer betrachtet schnitt Osterreich bei dieser Erhebung im Durchschnitt
schlechter ab als andere EU Staaten (Pelikan, Réthlin & Ganahl 2012). Daher ist
das Gutekriterium in Bezug auf die einfache Darstellung und Sprache von
Broschiren in Osterreich von grofker Bedeutung.

Insbesondere bei der Darstellung der Ergebnisse sollen verwendete Zahlen durch
naturliche Haufigkeiten anstatt Prozentzahlen dargestellt werden. Fir ein besseres
Vorstellungsvermogen konnen zudem Angaben von Bezugsgrofen hilfreich sein.
Die Angaben zu Risiken sollen sowohl mittels Worter, wie beispielsweise ,selten®
oder ,haufig“ beschrieben sein, als auch durch genaue Zahlen untermauert werden.
Fir ein besseres Verstandnis kénnen auch Grafiken und Tortendiagramme
verwendet werden. Das Layout des schriftlichen Informationsmaterials sollte
ansprechend und ebenso an die jeweilige Zielgruppe angepasst sein (Bunge,
Muahlhauser & Steckelberg 2010).

Die Studie von Schoberer et al. (2016) zeigt, dass Informationsbroschiren
anwenderinnen- und anwenderorientiert aufbereitet werden sollen, da
unterschiedliche Winsche und Erwartungen verschiedener Zielgruppen an den
Inhalt gestellt werden. Durch Einbindung der Patientinnen und Patienten und deren

Angehdrige in die Entwicklung der Broschire kdnnen auch deren Bedurfnisse und
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Winsche berticksichtigt werden (Wizowski, Harper & Hutchings 2014). Zudem
sollte nach der Anwendung des Materials, Feedback von den Betroffenen eingeholt
werden, um den Inhalt und die Darstellung entsprechend adaptieren zu kénnen
(Wizowski, Harper & Hutchings 2014).

Ein weiteres Gutekriterium fur qualitativ hochwertige Patientinnen- und
Patienteninformationsbroschuren ist die Transparenz. Diese wird durch Angaben
der Autorinnen und Autoren, des Publikationsdatums, der Finanzierung und der

Referenzen gewahrleistet (Bunge, Muhlhauser & Steckelberg 2010).

Fir die Feststellung des Vorhandenseins dieser Gutekriterien in Patientinnen- und
Patienteninformationen wurden verschiedene Instrumente entwickelt. Fir die
Evaluierung der Qualitat von Broschuren konnen beispielsweise der HON Code
(Health on the Net Foundation [HON] 2017), DISCERN (Charnock et al. 1999),
Ensuring Quality Information for Patients (EQIP) (Charvet-Berard, Chopard &
Perneger 2008) oder Patient Education Materials Assessment Tool (PEMAT)
(Shoemaker, Wolf & Brach 2014a) verwendet werden.

Die erweiterte Version des EQIP Instruments mit 36 Items bewertet mehrere dieser
Gutekriterien anhand seiner drei Subkategorien (Inhalt, Transparenz und Struktur)
(Charvet-Berard, Chopard & Perneger 2008).

Eine umfassende  Qualitatsbewertung von  Online-Patientinnen-  und
Patienteninformationsbroschiren mit dem Fokus auf Harninkontinenz wurde
anhand dieser Gutekriterien bis zum jetzigen Zeitpunkt noch nicht durchgefuhrt.
Qualitatsvergleiche von Online-Informationen fir Patientinnen und Patienten aus
anderen Quellen (z.B. Webseiten) zeigen jedoch, dass Unterschiede hinsichtlich
der verwendeten Sprache erkennbar sind. Aufgrund der Tabuisierung des Themas
Harninkontinenz in der Gesellschaft und des sozialen Rickzuges der Betroffenen,
ist anzunehmen, dass viele Betroffene sich hauptsachlich im Internet anonym Uber
diese Erkrankung informieren. Hierbei hochwertiges und somit evidence-basiertes
Informationsmaterial aus der Vielzahl von verfugbaren Informationsquellen aus dem
Internet herauszufiltern, kann fur Laien eine Herausforderung darstellen. Jedoch
zeigen internationale Guidelines, dass eine umfassende Informiertheit bei

Harninkontinenz wesentlich ist, um eine effektive Behandlung und das
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Selbstmanagement der Erkrankung gewahrleisten zu kénnen. Aus diesen Griinden
bediurfen Menschen mit einer Harninkontinenz frei zuganglichen und evidence-
basierten Online-Informationsmaterial, sowohl vor, bei als auch nach der
Konsultation durch Expertinnen und Experten des Gesundheitswesens, um aktiv an

der Behandlung mitwirken zu kénnen.

1.4. Zielsetzung und Forschungsfragen

Das Ziel dieser Arbeit ist die Qualitat von Online-Patientinnen- und
Patienteninformationsbroschuren mit dem Fokus auf Harninkontinenz, welche tber
Suchmaschinen oder weiterfihrende Links auf der Medizinischen
Kontinenzgesellschaft Osterreich Webseite gefunden werden kénnen, festzustellen.
Daruber hinaus werden deutsch- und englischsprachige Informationsbroschuren fur

Personen mit Harninkontinenz bezuglich deren Qualitat verglichen.

Daraus resultieren folgende zwei Forschungsfragen fur die vorliegende Arbeit:

e Welche Qualitdt weisen deutsch- und englischsprachige Online-
Patientinnen- und Patienteninformationsbroschiren mit dem Fokus auf

Harninkontinenz auf?

e Welche Unterschiede hinsichtlich der Qualitat zeigen sich in
deutschsprachigen im Vergleich zu englischsprachigen Online-Patientinnen-

und Patienteninformationsbroschiiren zum Thema Harninkontinenz?
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2. Methode

Im folgenden Kapitel werden die Vorgehensweise der Datensammlung und die

Instrumente zur kritischen Bewertung der Broschuren beschrieben.

2.1. Design

Fir die Evaluation der Qualitat hinsichtlich Inhalt, Transparenz, Struktur und
Motivation/Empowerment von deutsch- und englischsprachigen Online-
Patientinnen- und Patientenbroschiren zum Thema Harninkontinenz wurde ein

deskriptives vergleichendes Design gewahlt.

2.2. Datensammlung

Zur Beantwortung der Forschungsfragen wurde eine Suchstrategie bestehend aus
zwei Schritten gewahlt.

Im ersten Schritt wurde im Mai 2017 eine systematische Recherche in den
Suchmaschinen Google, Bing und Yahoo durchgeflhrt. Diese allgemeinen
Suchmaschinen wurden einer Suche in Datenbanken, wie PubMed, Cumulative
Index to Nursing and Allied Health Literature (CINAHL), Cochrane etc. praferiert, da
dies den Suchvorgang der Patientinnen und Patienten besser widerspiegelt
(Provost et al. 2003). Diese drei Datenbanken wurden ausgewahlt, da diese den
hdchsten Internet-Traffic zum Zeitpunkt der Verfassung dieser Arbeit aufwiesen
(eBizMBA 2017). Um Verzerrungen durch zuvor besuchte Webseiten vorzubeugen,
wurden vor der Internetrecherche die Browser Cookies geldscht.

Aufgrund der gezielten Suche nach Patientinnen- und
Patienteninformationsbroschiren zum Thema Harninkontinenz wurden als
Suchbegriffe ,Broschire Harninkontinenz®, ,Patientenbroschire Harninkontinenz®
bzw. ,Brochure urinary incontinence® und ,Patient brochure urinary incontinence”
verwendet. Wie in Untersuchungen (Bruce et al. 2015; Kuenzel et al. 2017; Sehgal
et al. 2016) zuvor, wurden diese Begriffe bewusst einfach gehalten und auf
Boolesche Operatoren und Trunkierungen wurde verzichtet, um den Suchvorgang
von Patientinnen und Patienten mdglichst realitatsnah zu reproduzieren. Zuerst
wurde eine Suche mittels dieser Keywords auf Deutsch in jeder der drei
Suchmaschinen durchgefuhrt und anschlieBend erfolgte eine &aquivalente

Recherche mit den englischen Begriffen. Insgesamt wurden zwdolf Recherchen
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(4x Google, 4x Bing, 4x Yahoo) nach Broschuren mit jeweils einer Seitendichte von

zehn durchgefihrt.

Im zweiten Schritt wurden alle weiterfUhrenden Links der Webseite der
Medizinischen Kontinenzgesellschaft Osterreich (MKO) (http://www.inkontinenz.at/)
nach weiteren Patientinnen- und Patienteninformationsbroschuren durchsucht.
Diese weitere Suche auf spezifischen Webseiten wurde durchgefuhrt, um eine
zusatzliche Recherchestrategie von Betroffenen abzudecken. Denn Patientinnen
und Patienten informieren sich haufig gezielt auf Webseiten, welche Inhalte
bezuglich deren Erkrankungen vermitteln (Coulter et al. 2006; LaValley, Kiviniemi &
Gage-Bouchard 2016).

2.3. Ein- und Ausschlusskriterien

Der Fokus dieser Arbeit liegt ausschlieldlich auf der Qualitatsbewertung von
Informationsbroschuren fur Patientinnen und Patienten mit Harninkontinenz, daher
wurden nur Broschiren eingeschlossen, die diese Thematik behandeln. Die
eingeschlossenen Broschiren mussten kostenlos und online frei zuganglich sein.
Das bedeutet, es durfte kein Login oder eine Bestellung fur den Erhalt der
Broschiren notwendig sein, da dies fur viele Betroffene eine Barriere zur
Informationsgewinnung darstellt. Broschuren, welche keine Intervention oder nur
eine Intervention zum Thema Harninkontinenz (z.B. reine
Beckenbodengymnastikbroschuren) beinhalteten, wurden exkludiert, da der Fokus
dieser Arbeit auf allgemeinen Informationen zum Thema Harninkontinenz liegt.
Darlber hinaus wurden Broschiren ausgeschlossen, welche folgende Kriterien
aufwiesen: Fokus auf Enuresis oder allgemein Inkontinenz (inklusive
Stuhlinkontinenz), reine Produktprasentation, altere Version von gleichen
Herausgeberinnen und Herausgebern, unvollstédndig (fehlende Seiten), nicht
deutsch- oder englischsprachig oder nur fir Angehdrige und nicht fur Patientinnen
und Patienten entwickelt.

Auch Videos, Powerpoint Prasentationen und allgemeine Informationen zum

Thema Harninkontinenz auf Webseiten, wurden ausgeschlossen.
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2.4. Instrumente
Fir die Qualitatsmessung hinsichtlich der Kategorien allgemeine Qualitat, Inhalt,
Transparenz, Struktur und Motivation/Empowerment der Informationsbroschuren

wurden folgende zwei Instrumente verwendet:

e Ensuring Quality Information for Patients (EQIP) Scale

Fir die Bewertung der Qualitat der Broschuren wurde primar die erweiterte Version
des EQIP Instruments ausgewahlt. Das EQIP Instrument wurde ausgewahlt, da
dieses hinsichtlich der psychometrischen Eigenschaften bereits mehrfach getestet
wurde (Charvet-Berard, Chopard & Perneger 2008; McCool et al. 2015; Moult,
Franck & Brady 2004). EQIP umfasst insgesamt 36 Items und eignet sich zur
Qualitatsbewertung von schriftlichen Patientinnen- und Patienteninformationen im
Gesundheitswesen (Charvet-Berard, Chopard & Perneger 2008).

In der erweiterten Version wurden die einzelnen Items in drei Subkategorien
aufgeteilt: Inhalt (18 Items), Transparenz (6 Items) und Struktur (12 Items) (Charvet-
Berard, Chopard & Perneger 2008).

Die ursprungliche Version des EQIP Instrumentes wurde auf Konstrukt- und
Kriteriumsvaliditat und Interrater-Reliabilitat geprift. Im Zuge dessen wurde EQIP
(20 Items) mit DISCERN, einem anderen Instrument fur die Beurteilung von
schriftlichen Gesundheitsinformationen fur Patientinnen- und Patienten, verglichen.
Die Untersuchung zeigte, dass EQIP eine angemessene Korrelation mit DISCERN
(Kendall's 7+ B = 0,56, P = 0,001) aufweist. Zudem wurde eine hohe
Ubereinstimmung zwischen der intuitiven Bewertung der Expertinnen und Experten
und der Bewertung mithilfe des EQIP Instruments festgestellt (Kendall’'s 1 B = 0,78,
P = 0,009). Anhand des Cronbach Alpha (a) Koeffizient wurde eine gute interne
Konsistenz festgestellt (a = 0,8). Die Interrater-Reliabilitat wies eine moderate
Ubereinstimmung auf (Cohens Kappa mean « = 0,06, SD = 0,18) (Moult, Franck &
Brady 2004).

McCool et al. (2015) untersuchten erneut die Reliabilitat des EQIP Instruments (20
Items). Die Untersuchung zeigte ebenfalls eine moderate Interrater-Reliabilitat mit
einem Intraklassen-Korrelationskoeffizient (ICC) von 72,1 % (95 % CI : 33,5 — 88,8).
Des Weiteren wurde eine exzellente Intrarater- Reliabilitat mit ICC = 91,5 % (95 %
Cl: 79,9 — 96,6) festgestellt.
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Basierend auf den Ergebnissen einer Literaturrecherche wurde die urspruingliche
Version von EQIP modifiziert und um weitere 16 ltems erganzt. Die neue Version
von EQIP mit insgesamt 36 Items weist eine bessere Inhaltsvaliditat und Interrater-
Reliabilitat (mean k = 0,84, SD = 0,16) als die Vorgangerversion auf. Wie bei der
Vorgangerversion kann jedes der 36 Items mithilfe einer 4-Punkt Skala (yes, partly,

no & does not apply) bewertet werden (Charvet-Berard, Chopard & Perneger 2008).

Schoberer (2017) kritisiert jedoch, dass das EQIP Instrument, die Dimension
Motivation/Empowerment nicht berlcksichtigt, daher wurde die Kategorie
Actionability zusatzlich anhand des Patient Education Materials Assessment Tool
(PEMAT) bewertet, da besonders dieser Aspekt laut internationalen Guidelines fur

Patientinnen und Patienten mit Harninkontinenz wesentlich ist (NICE 2015).

e Patient Education Materials Assessment Tool for printable materials
(PEMAT-P)

Damit alle wichtigen Kriterien der Qualitatsbewertung von Patientinnen- und
Patientenbroschiren mit dem Fokus auf Harninkontinenz gemessen werden
konnten, wurde die Dimension Actionability anhand von PEMAT festgestellt.
Anhand der Actionability wird gemessen, wie sehr sich die Patientinnen und
Patienten mit den Anweisungen der Interventionen in den Broschuren identifizieren
und folglich wie gut sie diese umsetzen kénnen (Shoemaker, Wolf & Brach 2014a).
Von diesem Instrument existieren zwei Versionen: PEMAT-A/V fur audiovisuelles
Material und PEMAT-P fur schriftliches Material. Shoemaker, Wolf & Brach (2014a)
empfehlen die Version PEMAT-P fur schriftliches Material mit insgesamt 26 Items
fur die Bewertung von Broschliren und PDF-Dateien. Die Kategorie Actionability,
welche relevant fur diese Arbeit ist, beinhaltet sieben Items fir die Bewertung. Je
nach Item kann dieses mit Agree, Disagree oder Not applicable beantwortet werden
(Shoemaker, Wolf & Brach 2014a).

Im Zuge der Entwicklung wurde auch dieses Instrument auf dessen
psychometrischen Eigenschaften getestet. Die Interrater-Reliabilitat fur Actionability
gemessen anhand des Cohens Kappa betrug zwischen 0,35 und 0,76. PEMAT wies
zudem eine starke interne Konsistenz (a = 0,71) auf. Des Weiteren konnte eine

Konstruktvaliditat far Actionability, basierend auf einer signifikanten Korrelation
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zwischen Konsumentinnen- und Konsumententests und PEMAT Bewertungen,
belegt werden (Shoemaker, Wolf & Brach 2014b).

2.5. Analyse

Vor der Analyse wurde jeder eingeschlossenen Broschire ein Code zugeordnet.
Alle Broschiren wurden unabhangig von zwei Reviewern
(Pflegewissenschafterinnen) bewertet. Um eine einheitliche und transparente
Durchfuhrung der Qualitatsbewertung zu gewahrleisten, wurde im Vorfeld der
Analyse ein Handbuch (siehe Anhang) erstellt, welches die einzelnen Items der
verwendeten Bewertungstools (EQIP, PEMAT) naher erlautert. Das fir diese Arbeit
erstellte Handbuch Dbasiert auf zwei Dbereits bestehende Richtlinien:
EQIP Guidance - 20 Items (Moult 2005) und PEMAT User’s Guide (Shoemaker,
Wolf & Brach 2014a).

Da in dieser Arbeit die erweiterte Version des EQIP Instruments mit 36 Items
verwendet wurde, wurden Bewertungsregeln flr die Ubrigen 16 Items von den zwei
Reviewern erstellt. Fur die Beantwortung der Frage 18 (EQIP), ob die Broschure
alle relevanten Aspekte zum Thema beinhaltet, wurde eine Gewichtung nach
Punkten erstellt. Diese Gewichtung wurde basierend auf internationalen Guidelines
(Bettez et al. 2012; Lucas et al. 2015; NICE 2015; Syan & Brucker 2016) erstellt
(siehe Handbuch — Question 18).

Im Zuge einer Pilottestung wurden jeweils drei deutsch- und englischsprachige
Broschuren von den zwei unabhangigen Reviewern bewertet, um einerseits die
Vorgehensweise und mogliche Unstimmigkeiten bei der Bewertung zu klaren und
andererseits um die Anwendbarkeit des Handbuchs zu Uberprifen. Diese sechs
Broschuren wurden zufallig ausgewahlt. Anschlielend fand ein Konsensustreffen
vor dem Beginn der restlichen Qualitatsevaluierungen mithilfe der EQIP und PEMAT
Tools statt, um aufgetretene Unklarheiten hinsichtlich der Bewertung zu klaren.
Danach wurde das erstellte Handbuch adaptiert, um einer subjektiven oder

variablen Bewertung vorzubeugen.

Die Ubereinstimmung der Qualitadtsbewertung beider verwendeten Instrumente

wurde berechnet, um die Variabilitat der Antworten zwischen den zwei
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unabhangigen Reviewern aufzuzeigen. Die Ubereinstimmung der Bewertungen
durch die Reviewer wurde separat fur EQIP und PEMAT fur die finale Bewertung
(nach dem Konsensustreffen) berechnet. Bei Diskordanz bzw. unterschiedlichen
Bewertungen einzelner ltems wurde diskutiert bis ein Konsens erreicht wurde.

Fir die Qualitatsdarstellung wurde fur jede Patientinnen- und Patientenbroschure

ein EQIP Global Score folgendermal3en berechnet:

Score eqip = (['yes’ x 1 + ‘partly’ x 0.5] / [36 — ‘does not apply’] x 100)

Daruber hinaus wurde dieser Gesamtscore auch fur die drei Subkategorien (Inhalt,
Transparenz und Struktur) berechnet. Der EQIP Global Score kann Werte zwischen
0 % und 100 % annehmen, wobei je hoher dieser Prozentwert, desto besser ist die

Qualitat der Broschiire.

Der PEMAT Score fur die Kategorie Actionability wurde ebenfalls fur jede Broschure

berechnet:

Score pemat = ([‘agree’ x 1 + ‘disagree’ x 0]/ [7 — ‘not applicable’] x 100)

Der Wert fur die Actionability kann ebenfalls zwischen 0 % und 100 % liegen. Je
hoher dieser Wert, desto besser konnen sich die Patientinnen und Patienten mit
den Anweisungen der Interventionen in der Broschure identifizieren und kénnen

diese folglich besser umsetzen.

Fir die statistische Analyse der Daten wurde The Statistical Package for the Social
Sciences (SPSS) Statistics 24 (IBM Corp. 2016) verwendet. Der Mittelwert (mean),
die Standardabweichung (SD) und der Minimum- bzw. Maximumwert des gesamten
EQIP Global Scores und dessen Subkategorien inklusive PEMAT (Actionability)
wurden berechnet. Fir die grafische Darstellung wurden zusatzlich Boxplots erstellt.
Des Weiteren wurde flr die Berechnung der Unterschiede des Global EQIP Scores
zwischen deutsch- und englischsprachigen Broschiren und somit der
Beantwortung der zweiten Forschungsfrage der t-Test fur zwei unabhangige

Stichproben verwendet. Dieser statistische Test wurde ausgewahlt, da es sich um
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zwei unverbundene Stichproben, welche einer normalverteilten Grundgesamtheit
mit derselben Varianz entstammen, ausgewahlt. Fur die Feststellung der
statistischen Signifikanz wurde der p-Wert fur zweiseitige Fragestellungen

herangezogen. Als statistisch signifikant wurden p-Werte unter 0,05 erachtet.

Im Zuge der Bewertung der Patientinnen- und Patienteninformationsbroschiren
wurden alle beschriebenen Interventionen mitdokumentiert, um die Haufigkeiten
dieser auswerten zu kdénnen. Angelehnt an internationale Guidelines (Lucas et al.
2015; Syan & Brucker 2016) wurden alle genannten Interventionen anschlieend in
konservative, pharmakologische und operative Malinahmen gegliedert. Dartber
hinaus wurden die Broschiren nach Zielgruppe kategorisiert: (1) Frauen,
(2) Manner und (3) Frauen und Manner. Weitere Charakteristika der einzelnen
Broschuren, wie das Produktions- oder Aktualisierungsdatum (sofern angegeben)

und die Seitenanzahl, wurden mitdokumentiert.

Die Gliederung der vorliegenden Arbeit erfolgt daher folgendermalien:
Charakteristika der Broschuren, EQIP Global Scores inklusive dessen
Subkategorien (Inhalt, Transparenz, Struktur) und die Subkategorie des PEMAT

Instruments (Actionability) Motivation/Empowerment.

3. Ergebnisse

Im nachfolgenden Teil dieser Arbeit erfolgt die Darstellung und Zusammenfassung
der Ergebnisse der Qualitatsbewertung der Online-Patientinnen- und

Patienteninformationsbroschiren mit dem Fokus auf Harninkontinenz.

Unter Berlcksichtigung der Ein- und Ausschlusskriterien konnten durch die
Recherche in den Suchmaschinen und auf den weiterfihrenden Webseiten 25
deutsch- und 20 englischsprachige Broschiren identifiziert und somit fur die
Ergebnis- bzw. Qualitatsdarstellung dieser Arbeit eingeschlossen werden.

Die Abbildungen 1 und 2 zeigen den Ablauf der systematischen Recherche in
Anlehnung an das Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-
Analyses (PRISMA)-Schema (Moher et al. 2009). Die eingeschlossenen

Broschuren sind bei der Autorin einsehbar.
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Abbildung 1 Suche nach deutschsprachigen Broschiren jeweils mit Suchbegriffen ,Broschiire
Harninkontinenz® und ,Patientenbroschiire Harninkontinenz® inkl. Webseiten (in Anlehnung an
Moher et al. 2009).
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Abbildung 2 Suche nach englischsprachigen Broschiiren jeweils mit Suchbegriffen ,Brochure
urinary incontinence“und ,Patient brochure urinary incontinence”inkl. Webseiten (in Anlehnung an
Moher et al. 2009).
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3.1. Charakteristika

Die Vero6ffentlichungs- bzw. Uberarbeitungsjahre der identifizierten Online-
Broschuren lagen im Zeitraum zwischen 2007 und 2016, wobei in 42,2 % aller
Broschuren keine Angaben hierzu gemacht worden sind. Die deutschsprachigen
Broschiren, bei denen ein Erscheinungsjahr angegeben war (48,0 %), wurden im
Mittel im Jahre 2012 publiziert oder Uberarbeitet. 70,0 % der englischsprachigen
Broschiren enthielten eine Angabe bezuglich Aktualitdt der Informationen. Die
englischsprachigen Broschiren bzw. Uberarbeiteten Versionen dieser erschienen
durchschnittlich im Jahre 2013.

Hinsichtlich der Seitenanzahl aller eingeschlossenen Broschuren waren
Unterschiede erkennbar. Das Minimum der Seitenanzahl lag bei einer Seite und das
Maximum war ein Umfang von 76 Seiten. Das deutschsprachige
Informationsmaterial hatte im Durchschnitt um sechs Seiten mehr als die

englischsprachigen Broschiren (15 und 9 Seiten).

Dartber hinaus konnte festgestellt werden, dass mehr als die Halfte aller
Broschuren (55,6 %) kein spezifisches Geschlecht als Zielgruppe fokussierte. Neun
der 20 englischsprachigen Broschiren (45,0 %) wurden fur Frauen entwickelt,
jedoch nur eine speziell fur Manner (5,0 %). Die restlichen 50,0 % der
englischsprachigen Patienten- und Patientinneninformationsbroschiren machten
keine geschlechterspezifischen Angaben. Beinahe ein Drittel (28,0 %) der
deutschsprachigen Broschiren gaben Frauen als Zielgruppe an. Drei von
insgesamt 25 deutschsprachigen Broschuren (12,0 %) wurden speziell fur Manner
und 15 dieser 25 (60,0 %) fur beide Geschlechter entwickelt.

3.2. Ensuring Quality Information for Patients (EQIP) Global Score
Der EQIP Global Score (Gesamtscore) aller eingeschlossenen Online-Patientinnen-
und Patienteninformationsbroschiren mit dem Fokus auf Harninkontinenz Gber die
Subkategorien hinweg variierte zwischen 30,3 % und 71,2 %. Werden die Minimal-
bzw. Maximalwerte sprachenspezifisch betrachtet, nahmen die deutschsprachigen
Broschiren Gesamtwerte zwischen 30,3 % und 71,2 % und die englischsprachigen

Broschiren Gesamtwerte zwischen 30,3 % und 58,8 % an (siehe Abbildung 3).
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Der Mittelwert des Gesamtscores aller Broschuren betrug 46,3 % (SD = 10,4 %).
Beim Vergleich der Mittelwerte deutsch- und englischsprachiger Broschiren
(47,6 %, SD = 12,0 % und 44,8 %, SD = 7,8 %) wurde kein signifikanter
Qualitatsunterschied (p = 0,364) festgestellt.
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Abbildung 3 Gegenlberstellung des EQIP Global Score mit Bezug auf die Sprache

Die Broschure, welche von den Reviewern am besten bewertet wurde, erreichte
71,2 % des EQIP Global Scores. Die Broschiren mit der zweit- und dritthochsten
Qualitatsbewertung erzielten beide 67,6 % des maximal erreichbaren Scores. Diese
drei qualitativ hochwertigsten Broschuren, gemessen am gesamten EQIP Global

Score, wurden in Deutschland veroffentlicht.

3.3. Inhalt

In der Subkategorie Inhalt (18 Items) erreichten alle Broschiren Gesamtwerte

zwischen 18,8 % und 79,4 %, wobei das englischsprachige Material Werte zwischen
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21,9 % und 67,7 % erreichte (siehe Abbildung 4). Der Mittelwert des EQIP Global
Score hinsichtlich des Inhalts aller Broschtren lag bei 43,8 %. Die Qualitat des
Inhaltes zwischen deutsch- und englischsprachiger Broschuren (mean 44,1 %,
SD =16,2 % und 43,3 %, SD = 12,6 %) unterschied sich nicht signifikant (p = 0,847)
(siehe Tabelle 2).
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Abbildung 4 Gegenlberstellung des EQIP Global Score in der Subkategorie Inhalt mit Bezug auf
die Sprache

Im Zuge der Qualitatsbewertung wurden alle eingeschlossenen Patientinnen- und
Patienteninformationsbroschiren auf deren beschriebene Interventionen
untersucht und die Haufigkeiten dieser mitdokumentiert (siehe Tabelle 1). Anhand
dessen lasst sich feststellen, dass in jeder Broschlre mindestens eine konservative
Intervention beschrieben worden ist, wobei in 93,3 % aller Broschuren die
Beckenbodengymnastik als Intervention angefuhrt wurde. Dreiviertel aller
Broschiren (75,6 %) enthielten mindestens eine operative Malnahme zur

Behandlung von Harninkontinenz. In beinahe der Halfte aller Broschtren (47,1 %),
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die eine operative Intervention beinhalten, wird die Schlingenoperation beschrieben.
Pharmakologische Interventionen zum Thema Harninkontinenz wurden in 68,9 %
aller Broschuren genannt. Wurden diese medikamentdsen Therapien in den
Broschuren naher bezeichnet, wurden am haufigsten hormonelle Mallnahmen mit
45,2 % benannt.

Tabelle 1 Genannte Interventionen in den Broschiren

. Deutschsprachig Englischsprachig Gesamt

Intervention
(n=25) (n=20) (n=45)

Konservativ 25 (100,0%) 20 (100,0%) 45 (100,0%)
Alternative Methoden 4 (16,0%) 2 (10,0%) 6 (13,3%)
Anpassung der Kleidung 8 (32,0%) 2 (10,0%) 10 (22,2%)
Anpassung der Umgebung 3 (12,0%) 2 (10,0%) 5(11,1%)
Beckenbodentraining 23 (92,0%) 19 (95,0%) 42 (93,3%)

Biofeedback 10 (40,0%) 9 (45,0%) 19 (42,2%)
Blasentraining 18 (72,0%) 10 (50,0%) 28 (62,2%)
Elektrostimulation 16 (64,0%) 8 (40,0%) 24 (53,3%)

Hilfsmittel (z.B. Einlagen)

Lebensstilveranderung

17 (68,0%)
15 (60,0%)

10 (50,0%)
14 (70,0%)

27 (60,0%)
29 (64,4%)

Magnetstuhl 3(12,0%) 0 (0,0%) 3 (6,7%)
Vibrationstraining 2 (8,0%) 0 (0,0%) 2 (4,4%)
Pharmakologisch 20 (80,0%) 11 (55,0%) 31 (68,9%)
Alpha-Blocker 1(4,0%) 1(5,0%) 2 (4,4%)
Alpha-Sympathomimetika 4 (16,0%) 1 (5,0%) 5(11,1%)
Anticholinergika 1 (4,0%) 1 (5,0%) 2 (4,4%)
Beta-Sympathomimetika 0 (0,0%) 1 (5,0%) 1(2,2%)
Hormone 12 (48,0%) 2 (10,0%) 14 (31,1%)
Medikamente (nicht

o 16 (64,0%) 9 (45,0%) 25 (55,6%)
spezifiziert)
Operativ 19 (76,0%) 15 (75,0%) 34 (75,6%)
Blasenschrittmacher 1(4,0%) 1(5,0%) 2 (4,4%)
Bulking-Agents 4 (16,0%) 10 (50,0%) 14 (31,1%)
Burch-Kolposuspension 1(4,0%) 3 (15,0%) 4 (8,9%)
Operation (nicht spezifiziert) 13 (52,0%) 7 (35,0%) 20 (44,4%)
SchlieBmuskelersatz 2 (8,0%) 2 (10,0%) 4 (8,9%)
Schlingenoperation 7 (28,0%) 9 (45,0%) 16 (35,6%)
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In Abbildung 5 werden die Haufigkeiten der verschiedenen Interventionen
(konservativ, pharmakologisch, operativ) zur Behandlung von Inkontinenz getrennt
flr deutsch- und englischsprachige Broschuren dargestellt. Beziglich der Haufigkeit
der Beschreibung konservativer und operativer Mallhahmen waren keine
Unterschiede zwischen deutsch- und englischsprachigen Broschuren ersichtlich.
Ein Unterschied zwischen den Haufigkeiten in diesen verschiedensprachigen
Broschuren ist jedoch bei den pharmakologischen Interventionen sichtbar. Wahrend
in 80,0 % der  deutschsprachigen Broschuren medikamentdse
Behandlungsmethoden beschrieben wurden, wurden diese in nur 55,0 % der

englischsprachigen Broschuren erwahnt.
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Abbildung 5 Haufigkeiten der verschiedenen genannten Interventionen

3.4. Transparenz

Die deutschsprachigen Broschiren erreichten Gesamtwerte hinsichtlich der
Transparenz (6 Items) im Bereich von 0 bis 83,3 %. Bei den Broschuren in
englischer Sprache lag der niedrigste Wert bei 16,7 % und der hdchste bei 66,7 %
(siehe Abbildung 6). Der Mittelwert des EQIP Global Score aller eingeschlossenen
Online-Patientinnen- und Patientenbroschuren lag in dieser Subkategorie bei
37,2 % (SD = 17,2 %). Der Gesamtwert hinsichtlich der Transparenz unterschied

sich zwischen den deutsch- und englischsprachigen Broschiren (mean 36,7 %,
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SD = 19,7 % und 37,9 %, SD = 13,9 %) nicht signifikant (p = 0,812) (siehe
Tabelle 2).
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Abbildung 6 Gegenliberstellung des EQIP Global Score in der Subkategorie Transparenz mit
Bezug auf die Sprache

3.5. Struktur

In der Subkategorie Struktur (12 Items) des EQIP Global Scores wurden
durchschnittlich die hochsten Werte erreicht (mean 56,2 %, SD = 13,8 %). Wie in
Tabelle 2 ersichtlich, unterschied sich die Qualitat der Struktur signifikant (p = 0,046)
hinsichtlich der verwendeten Sprache. Die deutschsprachigen Broschiren
erreichten einen Mittelwert von 59,9 % (SD = 13,2 %), wobei das englischsprachige
Material durchschnittlich nur 51,7 % (SD = 13,6 %) aller erreichbaren Punkte in
dieser Subkategorie erzielte. Die Gesamtwerte der deutschsprachigen Broschtren
lagen zwischen 40,0 % und 90,0 % und die der englischsprachigen Broschuren
zwischen 20,0 % und 70,0 % (siehe Abbildung 7).
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Abbildung 7 Gegeniiberstellung des EQIP Global Score in der Subkategorie Struktur mit Bezug
auf die Sprache



Tabelle 2 EQIP Global Score: Unterschiede mit Bezug auf die Sprache

Deutsch (n=25) Englisch (n=20)
Does Does
Question Yes Partly No not Yes Partly No not
(%) (%) (%) apply (%) (%) (%)  apply
(%) (%)
1. Initial definition of subjects will be covered 24,0 48,0 28,0 0,0 15,0 25,0 60,0 0,0
2. Coverage of the above-defined subjects 60,0 12,0 0,0 28,02 35,0 50 0,0 60,0°
3. Description of the medical problem 84,0 16,0 0,0 0,0 55,0 40,0 50 0,0
4. Definition of the purpose of the medical intervention 60,0 28,0 12,0 0,0 55,0 40,0 50 0,0
5. Description of the treatment alternatives 28,0 44,0 28,0 0,0 35,0 25,0 40,0 0,0
6. Description of the sequence of the medical procedure 16,0 28,0 48,0 8,0° 20,0 5,0 70,0 5,0°
7. Description of qualitative benefits 40,0 40,0 20,0 0,0 65,0 30,0 5,0 0,0
8. Description of quantitative benefits 0,0 20,0 80,0 0,0 10,0 25,0 65,0 0,0
9. Description of qualitative risks and side-effects 8,0 32,0 60,0 0,0 45,0 10,0 45,0 0,0
10. Description of quantitative risks and side-effects 0,0 0,0 100,0 0,0 0,0 50 95,0 0,0
11. Addressing quality of life issues 48,0 24,0 28,0 0,0 60,0 10,0 30,0 0,0
12. Description of how potential complications will be dealt with 0,0 0,0 100,0 0,0 5,0 25,0 70,0 0,0
13. Description of precautions that the patient may take 24,0 8,0 68,0 0,0 15,0 50 80,0 0,0
14. Mention of alert signs that the patient may detect 28,0 4,0 68,0 0,0 30,0 50 65,0 0,0
15. Addressing medical intervention costs and insurance issues 4,0 24,0 72,0 0,0 0,0 25,0 75,0 0,0
16. Specific contact details for hospital services 40,0 4,0 4.0 52,0¢ 25,0 10,0 5,0 60,0¢
17. Specific details of other sources of reliable information/support 36,0 12,0 52,0 0,0 15,0 35,0 50,0 0,0
18. The document covers all relevant issues on the topic 68,0 32,0 0,0 0,0 55,0 40,0 50 0,0

Global score for content (0-100) Mean (SD)=44,1 (16,2) Mean (SD)=43,3 (12,6)




T€

19. Date of issue or revision 48,0 0,0 52,0 0,0 70,0 0,0 30,0 0,0
20. Logo of the issuing body 96,0 0,0 4,0 0,0 100,0 0,0 0,0 0,0
21. Name of persons or entities that produced the document 32,0 28,0 40,0 0,0 25,0 50 70,0 0,0
22. Name of persons or entities that financed the document 4.0 0,0 96,0 0,0 5,0 0,0 95,0 0,0
23. Short biography of evidence-based data used in the document 20,0 0,0 80,0 0,0 15,0 0,0 85,0 0,0
24. The document states if and how patients were involved/consulted in its

oroduction 4,0 4,0 92,0 0,0 5,0 10,0 85,0 0,0
Global score for identification data (0-100) Mean (SD)=36,7 (19,7) Mean (SD)=37,9 (13,9)

25. Use of everyday language, explain complex words or jargon 32,0 56,0 12,0 0,0 20,0 40,0 40,0 0,0
26. Use of generic names for all medications or products 24,0 0,0 32,0 44,0 10,0 0,0 35,0 55,0
27. Use of short sentences (<15 words on average) 24,0 72,0 4,0 0,0 5,0 75,0 20,0 0,0
28. The document personally addresses the reader 88,0 4,0 8,0 0,0 50,0 45,0 50 0,0
29. The tone is respectful 64,0 32,0 4,0 0,0 80,0 20,0 0,0 0,0
30. Information is clear (no ambiguities or contradictions) 52,0 48,0 0,0 0,0 26,3 68,4 53 0,0
31. Information is balanced between risks and benefits 16,0 12,0 72,0 0,0 15,8 36,8 47,4 0,0
32. Information is presented in a logical order 76,0 24,0 0,0 0,0 84,2 15,8 0,0 0,0
33. The design and layout are satisfactory (excluding figures or graphs) 28,0 48,0 24,0 0,0 15,8 57,9 26,3 0,0
34. Figures and graphs are clear and relevant 24,0 44,0 20,0 12,0¢ 31,6 31,6 15,8 21,19
35. The document has a named space for the reader's notes 12,0 28,0 60,0 0,0 0,0 15,0 85,0 0,0
36. The document includes a consent form, contrary to recommendations 0,0 0,0 0,0 100,0¢ 0,0 0,0 0,0 100,0°

Global score for structure (0-100)*

Mean (SD)=59,9 (13,2)

Mean (SD)=51,7 (13,6)

SD..

.standard deviation (Standardabweichung)

a wurde die Frage 1 mit No beantwortet, dann Frage 2 Does not apply
b wurden keine Korpertibungen oder Medikamente beschrieben, dann mit Does not apply beantwortet
¢ wenn Broschire nicht von einem Krankenhaus oder einer Pflegeeinrichtung entwickelt wurde, dann mit Does not apply beantwortet

d waren keine Abbildungen oder Grafiken enthalten, dann mit Does not apply beantwortet
e fiir Broschlren mit dem Fokus auf Harninkontinenz nicht relevant, daher Does not apply

*p < 0,05



3.6. Motivation/Empowerment

Das Qualitatskriterium Motivation/Empowerment (7 ltems), welches mithilfe des
PEMAT-P (Actionability) Instrumentes evaluiert wurde, wies signifikante
Unterschiede (p = 0,005) hinsichtlich englisch- und deutschsprachigen Broschuiren
auf (siehe Tabelle 3). Der Mittelwert aller Broschuren lag bei 45,3 % (SD = 29,2 %).
Wahrend die deutschsprachigen Broschiuren einen durchschnittlichen Score von
55,9 % (SD = 28,5 %) aufwiesen, erreichten die Broschuren in englischer Sprache
nur etwa die Halfte des deutschsprachigen Gesamtscores (32,2 %, SD = 25,0 %).
Wie in Abbildung 8 ersichtlich, erzielten sowohl deutsch- als auch englischsprachige
Broschiren den minimalsten Gesamtwert von 0 %. Hingegen den maximal
moglichen PEMAT Score (Actionability) von 100 % konnten zwei deutschsprachige
Broschuren erreichen. Bei einer dieser zwei deutschsprachigen Broschiren handelt
es sich um dieselbe Broschlre, welche bereits bei der Qualitdtsbewertung,
gemessen anhand des allgemeinen EQIP Global Scores, den hochsten Wert
(71,2 %) erreichte. Die zweithochste Qualitat hinsichtlich der Kategorie
Motivation/Empowerment mit einem PEMAT Score (Actionability) von 83,3 %
erreichten eine deutsch- sowie eine englischsprachige Broschure. Das bedeutet,

dass drei von vier der am motivierendsten Broschuren in Deutsch verfasst wurden.
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Abbildung 8 Gegeniiberstellung des PEMAT Scores (Actionability) in der Subkategorie
Motivation/Empowerment mit Bezug auf die Sprache
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Tabelle 3 PEMAT Score (Actionability): Unterschiede mit Bezug auf die Sprache

Deutsch (n=25)

Englisch (n=20)

Question Agree Disagree NA Agree Disagree NA
(%) (%) (%) (%) (%) (%)
1. The material clearly identifies at least one action the user can take 80,0 20,0 - 30,0 70,0 -
2. The material addresses the user directly when describing actions 84,0 16,0 - 80,0 20,0 -
3. The material breaks down any action into manageable, explicit steps 28,0 72,0 - 20,0 80,0 -
4. The material provides a tangible tool (e.g., menu planners, checklists) whenever it could
40,0 60,0 - 25,0 75,0 -
help the user take action
5. The material provides simple instructions or examples of how to perform calculations 12,0 0,0 88,0° 0,0 0,0 100,02
6. The material explains how to use the charts, graphs, tables, or diagrams to take actions 16,0 4,0 80,0° 50 0,0 95,0°
7. The material uses visual aids whenever they could make it easier to act on the 44,0 56,0 - 5,0 95,0 -
instructions
Score for actionability (0-100)* Mean (SD)=55,9 (28,5) Mean (SD)=32,2 (25,0)

NA.... Not Applicable (nicht zutreffend)

a waren keine Anleitungen fiir selbststandige Berechnungen durch die Anwenderinnen und Anwender enthalten, dann mit Not Applicable beantwortet

b waren keine grafischen Auswertungen, Tabellen, Diagramme enthalten, dann mit Not Applicable beantwortet
*p < 0,05



3.7. Ubereinstimmung der Reviewer

Die ersten sechs Broschuren wurden zur Testung des Handbuchs und zur Klarung

etwaiger Unklarheiten zwischen den beiden Reviewern verwendet. Die Broschiren

der Pilottestung (n = 6) wurden folglich fiir die Berechnung der Ubereinstimmung

vernachlassigt. Bei den tbrigen 39 Broschiren wurde eine Ubereinstimmung der

Reviewer vor dem Konsens von 96,0 % bei PEMAT (Actionability) und 86,5 % bei

EQIP erzielt. Die Tabellen 4 und 5 zeigen die Ubereinstimmungen in den einzelnen

Items auf.

Tabelle 4 EQIP Fragen: Ubereinstimmung der Reviewer

Question Agreement (%)
1. Initial definition of subjects will be covered 79,5
2. Coverage of the above-defined subjects 79,5
3. Description of the medical problem 89,7
4. Definition of the purpose of the medical intervention 74,4
5. Description of the treatment alternatives 98,3
6. Description of the sequence of the medical procedure 84,6
7. Description of qualitative benefits 71,8
8. Description of quantitative benefits 94,9
9. Description of qualitative risks and side-effects 87,2
10. Description of quantitative risks and side-effects 97,4
11. Addressing quality of life issues 79,5
12. Description of how potential complications will be dealt with 84,6
13. Description of precautions that the patient may take 87,2
14. Mention of alert signs that the patient may detect 84,6
15. Addressing medical intervention costs and insurance issues 94,9
16. Specific contact details for hospital services 100,0
17. Specific details of other sources of reliable information/support 89,7
18. The document covers all relevant issues on the topic 89,7
Agreement for content (0-100) Mean = 87,1
19. Date of issue or revision 97,4
20. Logo of the issuing body 100,0
21. Name of persons or entities that produced the document 74,4
22. Name of persons or entities that financed the document 97,4
23. Short biography of evidence-based data used in the document 97,4
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24.

The document states if and how patients were involved/consulted in its

production 100,0
Agreement for identification data (0-100) Mean = 94,4
25. Use of everyday language, explain complex words or jargon 53,8

26. Use of generic names for all medications or products 97,4

27. Use of short sentences (<15 words on average) 69,2

28. The document personally adresses the reader 89,7

29. The tone is respectful 82,1

30. Information is clear (no ambiguities or contradictions) 64,1

31. Information is balanced between risks and benefits 92,3

32. Information is presented in a logical order 84,6

33. The design and layout are satisfactory (excluding figures or graph,s see

below) 74,4

34. Figures and graphs are clear and relevant (if absent, "does not apply") 79,5

35. The document has a named space for the reader's notes 92,3

36. The document includes a consent form, contrary to recommentations 100,0
Agreement for structure (0-100) Mean = 81,6
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Tabelle 5 PEMAT ltems (Actionability): Ubereinstimmung der Reviewer

Question Agreement (%)
1. The material clearly identifies at least one action the user can take 87,2

2. The material addresses the user directly when describing actions 97,4

3. The material breaks down any action into manageable, explicit steps 94,9

4. The material provides a tangible tool (e.g., menu planners, checklists) whenever it could help the user take action 97,4

5. The material provides simple instructions or examples of how to perform calculations 97,4

6. The material explains how to use the charts, graphs, tables, or diagrams to take actions 97,4

7. The material uses visual aids whenever they could make it easier to act on the instructions 100,0
Score for actionability (0-100) Mean = 96,0




4. Diskussion

Diese Arbeit wurde verfasst, um die Qualitat von deutsch- und englischsprachigen
Online-Patientinnen- und Patienteninformationsbroschiren mit dem Fokus auf
Harninkontinenz aufzuzeigen. Nach einer realitdtsnahen Simulation einer
Patientinnen- und Patientensuche nach Inkontinenzinformationsbroschiren in drei
Suchmaschinen konnten insgesamt 45 Broschuren fur die Qualitatserhebung
eingeschlossen werden. Mithilfe zweier Instrumente (EQIP und PEMAT) wurde die
Qualitat der Broschiuren anhand der Subkategorien Inhalt, Transparenz, Struktur

und Motivation/Empowerment bewertet.

Die kritische Bewertung zeigte, dass keine der identifizierten Broschiren zum
Thema Harninkontinenz den maximalen allgemeinen EQIP Global Score und nur
zwei Broschiren den maximalen PEMAT Score (Actionability) erreichen konnten.
Die Analyse belegte, dass die drei am qualitativ hochwertigsten Broschiren nicht
einmal drei Viertel aller Punkte des EQIP Gesamtscores erlangen konnten.
Insgesamt kann hervorgehoben werden, dass Online-Patientinnen- und
Patientenbroschiren mit dem Fokus auf Harninkontinenz generell nur von mittlerer
Qualitat sind.

Die Ergebnisse der Qualitatsbewertung verdeutlichen, dass deutschsprachige
Patientinnen- und Patientenbroschiren eine signifikant hohere Qualitat in den
Subkategorien Struktur und Motivation/Empowerment als das englischsprachige
Material aufwiesen (59,9 % vs. 51,7 % und 55,9 % vs. 32,2 % des Gesamtscores).
Hinsichtlich des allgemeinen EQIP Gesamtscores des Inhaltes und der
Transparenz  wurden keine signifikanten Qualitdtsunterschiede in den

unterschiedlich sprachigen Broschuren festgestellt.

In Anbetracht der signifikant besseren Qualitat der deutschsprachigen Broschuren
mit Bezug auf die Subkategorien Struktur und Motivation/Empowerment, fallt auf,
dass diese im Durchschnitt sechs Seiten mehr umfassen als das englischsprachige
Material. Der Grund dafir ist der vermehrte Einsatz von Grafiken, Abbildungen,
Veranschaulichungen und Platz fur Notizen in den deutschsprachigen Broschuren.
Daruber hinaus enthalten 44 % der deutsch- und nur 5 % der englischsprachigen

Broschuren visuelle Hilfsmittel zur Umsetzung von Interventionen. Dies spiegelt sich
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ebenso in einer durchschnittlich hdheren Seitenanzahl wider. Durch fehlende oder
ungenaue Angaben konnen die Interventionen von den Anwenderinnen und
Anwendern nicht korrekt durchgefuhrt werden und haben folglich keinen oder
womoglich einen negativen Effekt auf deren Gesundheit. Anhand des PEMAT
Instruments (Actionability) wurde jedoch festgestellt, dass nur 28 % der deutsch-
und 20 % der englischsprachigen Broschuren zumindest eine Intervention, in
realistischen und erreichbaren Unterschritten zur eigenstandigen Umsetzung,
erklarten. Des Weiteren war in keiner der englischsprachigen Broschuren ein
explizit vorgesehener Platz fur Notizen fur Anwenderinnen und Anwender enthalten.
Durch individuelle Notizen konnte jedoch die Kommunikation zwischen den
Betroffenen und dem Gesundheitspersonal verbessert werden, da Unklarheiten,
welche bei der Durchsicht der Broschuren aufgetreten sind, unmittelbar notiert und
im gemeinsamen Gesprach mit dem Gesundheitspersonal geklart werden kdnnten
(Moult 2005).

Diese Gutekriterien (Layout, Grafiken, Abbildungen, Veranschaulichungen, visuelle
Hilfsmittel und Platz fir Notizen) werden mithilfe der Instrumente in den
Subkategorien Struktur (EQIP) und Motivation/Empowerment (PEMAT) bewertet.
Da in den englischsprachigen Broschiren ganzlich auf den Platz flr Notizen und
auf weitere dieser Gutekriterien verzichtet wurde, sind die deutschsprachigen
Broschiren in diesen Subkategorien von signifikant besserer Qualitat. Die
Umsetzung dieser Qualitatskriterien hinsichtlich Struktur und
Motivation/Empowerment bendétigt Platz in den Broschlren, wodurch eine gewisse

Seitenanzahl erforderlich ist, um qualitativ hochwertige Broschiren zu erhalten.

In der Subkategorie Struktur wurden zusatzlich die Verwendung von Alltagssprache
und die einfache Darstellung des Inhaltes beurteilt. Die Patientinnen- und
Patienteninformationsbroschiren mit dem Fokus auf Harninkontinenz erzielten in
dieser Subkategorie durchschnittlich den héchsten EQIP Score. Dieses Ergebnis
belegt auch die Studie von Schoberer et al. (2015), welche die Qualitat von
Osterreichischen und niederlandischen  schriftichen  Patientinnen-  und
Patientenbroschiren zum Thema Sturzpravention mittels der erweiterten Version
des EQIP Instrumentes verglichen. Ein Grund hierfur kdnnte sein, dass die
Autorinnen und Autoren die Broschliren fiur Personen mit eingeschrankter

Gesundheitskompetenz entwickeln, da ein groler Anteil an Personen in Osterreich
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(Pelikan, Rothlin & Ganahl 2012) und auch in Deutschland (Schaeffer, Berens &

Vogt 2017) eine eingeschrankte Gesundheitskompetenz aufweist.

Im Rahmen der Bewertung der Subkategorie Inhalt wurden die Haufigkeiten der
beschriebenen Interventionen dokumentiert. In jeder der eingeschlossenen
Broschuren wurde mindestens eine konservative Intervention genannt, wobei das
Beckenbodentraining beinahe in allen Broschiren erwahnt wurde. Dieses Ergebnis
ist konsistent mit den Empfehlungen internationaler Guidelines zum Thema
Harninkontinenz, da diese nahelegen zuerst eine konservative Behandlung
durchzuflhren, bevor eine operative Therapie in Erwagung gezogen wird (Bettez et
al. 2012; Lucas et al. 2015; NICE 2015; Syan & Brucker 2016). Daruber hinaus ist
anzumerken, dass das Beckenbodentraining bei allen drei Formen der
Harninkontinenz empfohlen wird (Bettez et al. 2012; Lucas et al. 2015; NICE 2015).
Gleichermal3en stimmen die Ubrigen beschriebenen Interventionen zum Grofteil
mit den in den internationalen Guidelines empfohlenen Malinahmen bei
Harninkontinenz Uberein. Daher kann angenommen werden, dass der Inhalt der
Broschuren auf Forschungsergebnissen oder Empfehlungen von Guidelines
basieren konnte, jedoch die Autorinnen und Autoren zumeist keine
Literaturangaben anfuhrten.

In den deutsch- sowie in den englischsprachigen Broschiren werden konservative
und operative Interventionen gleich haufig erwahnt. Hingegen auffallend ist, dass
die dritte Gruppe an Interventionen, der Einsatz von pharmakologischen
MafRnahmen, in den deutschsprachigen Broschiren um 25 % haufiger beschrieben
wurde als in den Englischsprachigen. Dieses Ergebnis kénnte auf einen
Interessenkonflikt zurickzufihren sein, da nur in 4 % der deutschsprachigen
Broschliren angegeben war, wie die Erstellung der Broschure finanziert wurde.
Aufgrund zahlreicher Inkontinenzprodukte und Medikamente verschiedener Firmen
und Pharmaunternehmen konnte der Inhalt der Broschiren durch diese nicht
angegebenen Sponsoren beeinflusst worden sein.

Als Folge dieser nicht objektiv dargelegten Behandlungsmaoglichkeiten, kdnnten die
Anwenderinnen und Anwender der Broschlre dazu tendieren, eine womaglich flr

sie ungeeignete Behandlungsoption zu wahlen (Coulter et al. 2006).

40



Die Subkategorie Inhalt beschreibt wie detailliert die einzelnen Interventionen und
ihre Vor- und Nachteile beschrieben wurden und an wen sich Betroffene wenden
konnen. Von diesem Gutekriterium der Broschuren hangt ab, inwieweit es den
Betroffenen ermoglicht wird, sich am Behandlungsprozess zu beteiligen. Eine
aktuelle systematische Ubersichtsarbeit (Stacey et al. 2017) zeigt, dass
Patientinnen und Patienten, die sich umfassend informiert fihlen, die Risiken der
Erkrankung oder der Behandlung besser abschatzen kdnnen. Dadurch werden die
Angste vor den Interventionen genommen und die Selbststandigkeit gefordert
(Stacey et al. 2017). Durch individuell passende Behandlungsentscheidungen,
welche mithilfe von Entscheidungshilfen getroffen werden, kénnen zudem Kosten
im Gesundheitssystem eingespart werden (Stacey et al. 2017).

In der Subkategorie Inhalt erreichten die Informationsbroschiren zum Thema
Harninkontinenz, unabhangig von der verwendeten Sprache, durchschnittlich
lediglich 43,8 % des EQIP Scores. Neben den unzureichenden Beschreibungen der
Vor- und Nachteile, Risiken, Nebenwirkungen und Komplikationen der
Interventionen kann dieser moderate EQIP Score durch die nicht angegebenen
Kosten der Interventionen begrindet werden. Aufgrund der gro3en Auswahl an
Hilfsmittel in der Kontinenzversorgung ware eine Beschreibung der verschiedenen
Produkte in den Broschuren indiziert. Zudem sollen die jeweiligen Vor- und
Nachteile beschrieben werden, um individuell passende Hilfsmittel zu finden. Eine
grol3e Rolle fur die Produktentscheidung spielen die Kosten, da nur eine kleine
Auswahl und eine gewisse Anzahl an Produkten von den Krankenkassen in
Osterreich finanziert wird (WGKK [Wiener Gebietskrankenkasse] 2017). Dennoch
enthielt nur eine der eingeschlossenen deutschsprachigen Broschuren genaue
Informationen bezuglich Kosten oder Kostenersatz von Krankenkassen. In keiner
der englischsprachigen Broschlren waren diese Informationen angegeben.

In der Subkategorie Inhalt des EQIP Instruments wird ein weiterer wichtiger Aspekt
fur Menschen mit Harninkontinenz, die Lebensqualitat der Betroffenen, Uberprift.
Die Ergebnisse von Studien belegen, dass Menschen mit einer Harninkontinenz
haufig aufgrund der Auswirkungen im taglichen Leben sehr eingeschrankt sind
(Akkus & Pinar 2015; Mendes et al. 2017; Yip et al. 2013). Dies kann sich in weiterer
Folge auf die Psyche und die Lebensqualitat der Betroffenen auswirken (Akkus &
Pinar 2015; Avery et al. 2013; Bedretdinova et al. 2016; Pereira et al. 2016).

Trotzdem beinhalteten etwa 30 % der Broschiiren zum Thema Harninkontinenz
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keinerlei Informationen bezuglich Faktoren, welche die Lebensqualitat
beeintrachtigen oder verbessern konnen. Das bedeutet, dass dieser wichtige
Aspekt in diesen Broschuren nicht berlcksichtigt wurde und die Betroffenen somit
keinerlei Hilfestellung zur Verbesserung der Lebensqualitat erhalten. Aufgrund der
fehlenden Angaben kann in weiterer Folge das Selbstmanagement der Menschen

mit Harninkontinenz im Alltag durch Broschuren nicht unterstiutzt werden.

Ein weiteres Gutekriterium fur qualitativ hochwertige Informationsbroschuren ist die
Transparenz, welche die Involvierung der Betroffenen in die Entwicklung der
Broschure und die Angabe der Autorinnen und Autoren, des Publikationsdatums,
der Finanzierung und der Referenzen, beinhaltet. Diese Informationen sind wichtig,
um die Glaubwdirdigkeit der Broschuren fur die Anwenderinnen und Anwender zu
erhdhen (Bunge, Mduhlhauser & Steckelberg 2010). Trotzdem wiesen die
Patientinnen- und Patienteninformationsbroschiren zum Thema Harninkontinenz in
dieser Subkategorie die niedrigste Qualitat auf. Nur bei 4 bis 5 % der Broschuren
wurden klare Angaben gemacht, dass Patientinnen und Patienten oder deren
Angehorige in den Prozess der Erstellung der Broschure involviert wurden. Dieser
geringe Grad an Einbeziehung der Betroffenen in die Erstellung der Broschuren
wurde bereits in anderen  Qualitatsbewertungen  von  schriftlichen
Informationsmaterialien, welche ebenso mit Hilfe des EQIP Instrumentes bewertet
wurden, festgestellt (Charvet-Berard, Chopard & Perneger 2008; Schoberer 2015).
Werden Betroffene bei der Erstellung von Broschiren vernachlassigt, kann nicht
gewabhrleistet werden, dass der Inhalt auf die Winsche und Bedurfnisse der
Betroffenen ausgerichtet ist. Demnach ist die Akzeptanz der Broschuren von Seiten
der Betroffenen und folglich auch die Nutzung dieser eingeschrankt (Wizowski,
Harper & Hutchings 2014). Aus den Ergebnissen geht hervor, dass in etwa ein
Drittel der deutschsprachigen und etwa die Halfte der englischsprachigen Online-
Broschuren speziell fir Frauen entwickelt wurden. Dies erscheint sinnvoll, da
insbesondere Frauen von der Harninkontinenz betroffen sind (Minassian, Bazi &
Stewart 2017) und somit die Inhalte zielgruppenspezifisch aufbereitet wurden.

Eine Analyse von Sturzpraventionsbroschiren zeigte, dass diese ebenso in der
Subkategorie Transparenz nur etwa ein Drittel der maximal erreichbaren Werte

erzielten (Schoberer et al. 2015). Diesen geringen Qualitatsstandard mit Bezug auf
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die Transparenz verdeutlichen ebenso die Ergebnisse einer aktuellen Studie von
Keinki et al. (2017), welche die Qualitdt von deutschsprachigen
Informationsbroschuren fur Patientinnen und Patienten mit malignen Erkrankungen
evaluierten. Dieses Ergebnis der niedrigsten Qualitdt in der Subkategorie
Transparenz in deutschsprachigen Broschuren, deckt sich daher mit anderer
Literatur. Infolgedessen lasst sich darauf schlieRen, dass dieses Ergebnis eine
starke Aussagekraft hat.

Beim Vergleich der Qualitatswerte in den jeweiligen Subkategorien, gemessen
anhand von EQIP, sind keine wesentlichen Unterschiede zwischen den
Osterreichischen Sturzpraventionsbroschiren (Schoberer et al. 2015) und den
deutschsprachigen Harninkontinenzinformationsbroschiren erkennbar. Daher kann
angenommen werden, dass die Autorinnen und Autoren deutschsprachiger
Broschuren auf gewisse Gutekriterien bei der Erstellung von Broschuren Wert legen

und andere Gltekriterien, wie die Transparenz, vernachlassigen.

In Zuge der Datensammlung fiel auf, dass der Groldteil der frei zuganglichen
deutschsprachigen Online-Patientinnen- und Patientenbroschiren, welche in den
Suchmaschinen gefunden werden konnen, in Deutschland publiziert wurde. Das
bedeutet, dass lediglich ein kleiner Anteil dieser Online-Broschiiren in Osterreich
oder der Schweiz veroffentlicht wurde, wobei zum Produktionsland nicht immer
Angaben gemacht wurden. Dies deckt sich mit dem Ergebnis der Studie von Mandl,
Halfens & Lohrmann (2015), welche aufzeigten, dass trotz der hohen
Pravalenzzahlen von Harninkontinenz in &sterreichischen Pflegeheimen, dort
ebenfalls ein Mangel an Broschlren mit dem Fokus auf Harninkontinenz vorliegt.
Diese Tatsache weist darauf hin, dass das Pflegeproblem Harninkontinenz in der
Patientinnen- und Patientenedukation bisher wenig Aufmerksamkeit erhalt.
Erklarungen fir den Mangel an Broschiren zu dieser Thematik in Osterreich
konnten die gesellschaftliche Tabuisierung (Mendes et al. 2017; Wang et al. 2015),
eventuell fehlende finanzielle Ressourcen und eine bisher mangelhafte aktive
Integration der Betroffenen in deren Behandlungsentscheidungen, sein. Adaquate
Patientinnen- und Patientenedukation kann jedoch nur gewahrleistet werden, wenn
die Betroffenen Gesundheitskompetenz durch evidence-basierte Informationen

erlangen (Muhlhauser, Meyer & Steckelberg 2010).

43



Beim Vergleich der Interrater-Reliabilitdt zwischen den Entwicklern (Charvet-
Berard, Chopard & Perneger 2008) der erweiterten Version von EQIP hinsichtlich
der einzelnen Items und der Ubereinstimmung vor dem Konsens zwischen den
beiden Reviewern dieser Arbeit ist auffallend, dass die Werte der
Ubereinstimmungen &hnlich sind. Obwohl fiir die EQIP Version mit 36 ltems kein
offizielles Handbuch existiert, stimmten in der vorliegenden Arbeit die Bewertungen
von 24 ltems zwischen den Reviewern und den Entwicklern sehr gut Uberein
(Abweichung <10 %). Weitere sieben Items (Frage 5, 11, 13,17, 18, 25 & 28) wiesen
eine gute Ubereinstimmung beim Vergleich mit den Entwicklern auf, mit
Abweichungen im Bereich von 10 bis 20 %. Bei funf Items (Frage 1, 21, 27, 29 &
32) unterschieden sich die Bewertungen der Reviewer und der Entwickler um mehr
als 20 %.

Werden die drei Items (Frage 25, 27 & 30) der vorliegenden Arbeit, deren
Bewertungen zwischen den Reviewern am wenigstens Ubereinstimmten betrachtet,
fallt auf, dass die Entwickler bei zwei dieser Items (Frage 25 & 30) ebenso eine
niedrige Interrater-Reliabilitat erzielten, wobei die Interrater-Reliabilitat flr das dritte
Item (Item 27) von den Entwicklern damals nicht berechnet wurde. Diese Limitation
der hohen Abweichung in diesen drei Items entstand durch die unprazise
Formulierung der Fragestellungen, wie die Bewertung von der Verwendung von
Alltagssprache oder der Klarheit der Informationen. Diese Fragen objektiv ohne
universellem Handbuch der erweiterten Version des EQIP Instruments zu bewerten,
scheint schwierig. Hingegen weisen die hohen Ubereinstimmungswerte der PEMAT
(Actionability) Bewertungen auf konkretere Formulierungen der Fragestellungen im
offiziellen Handbuch hin, welche weniger Interpretationsspielraum lassen. Trotz der
explizit formulierten Fragestellungen und der folglich guten Ubereinstimmung
zwischen den Reviewern wurde die vollstandige Version des PEMAT nicht fir die
gesamte Qualitatsevaluierung der Broschuren verwendet, da dieses Instrument
wichtige Gutekriterien, wie die Involvierung der Anwenderinnen und Anwender in

die Broschurenerstellung und Evidence-Basierung der Informationen, nicht misst.

Trotz der angewendeten systematischen Suchstrategie in den drei Suchmaschinen
mit dem hochsten Internet-Traffic und der zusatzlichen Suche auf

krankheitsspezifischen Webseiten, kann nicht sichergestellt werden, dass alle frei
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zuganglichen Online-Broschliren zum Thema Harninkontinenz identifiziert wurden.
Eine Limitation dieser Arbeit kdnnte durch die verwendeten Schlusselworter bei der
Recherche nach Broschuren in den Suchmaschinen entstanden sein. Im Zuge der
Bewertung der Broschuren fiel auf, dass haufig der Begriff ,Blasenschwache®
anstatt von Harninkontinenz verwendet wurde. Mdglicherweise kdnnten durch die
Verwendung des Begriffes ,Blasenschwache* weitere deutschsprachige Online-
Patientinnen- und Patienteninformationsbroschiren mit dem Fokus auf
Harninkontinenz bei der Suche identifiziert werden. Eine weitere Schwache dieser
Arbeit konnte durch den Einschluss von Broschiren mit sehr unterschiedlichem
Seitenumfang entstanden sein. Es wurden alle Patientinnen- und
Patienteninformationsbroschiren eingeschlossen und verglichen, unabhangig von
ihrer Seitenanzahl, da keine allgemein gultige Definition fur Broschuren und deren
Seitenumfang im Vorfeld der Erstellung dieser Arbeit gefunden werden konnte.
Durch eine Definition und somit einer Einschrankung des Seitenumfanges der

Broschuren ware die Stichprobe homogener gewesen.

Die Starke dieser Arbeit stellt der Neuigkeitswert dar. Nach dem Wissenstand der
Autorin ist dies die erste deskriptive vergleichende Studie, welche die Qualitat von
Online-Informationsbroschiren mit dem Fokus auf Harninkontinenz nach einer
simulierten Patientinnen- und Patientensuche evaluiert und hinsichtlich der
verwendeten Sprache vergleicht. Des Weiteren wurde ein zusatzliches Instrument
(PEMAT) hinzugezogen, da die erweiterte Version von EQIP das Gutekriterium
Motivation/Empowerment nicht bewertet. Diese Vorgehensweise erhoht die
Aussagekraft Uber die Qualitat der Broschuren, da dieses Gutekriterium aufgrund
der gesellschaftlichen Tabuisierung und folglich des sozialen Rickzugs wesentlich
fur Menschen mit Harninkontinenz ist. Um die Objektivitat der vorliegenden Arbeit
zu gewahrleisten, erfolgte die Qualitatsbewertung der identifizierten Broschuren
durch zwei unabhangige Reviewer. Bei Unstimmigkeiten im Zuge der Bewertung

wurden diese diskutiert bis ein Konsens erreicht wurde.
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4.1. Implikationen fir die Forschung
Durch die Qualitatsanalyse von Patientinnen- und Patienteninformationsbroschuren
zum Thema Harninkontinenz ergeben sich zukunftig einige Implikationen fur die

Forschung und Praxis.

Das Ergebnis dieser Qualitatsanalyse zeigt, dass Broschiren mit dem Fokus auf
Harninkontinenz nur von mittlerer Qualitat sind, daher ist die Uberarbeitung des
Informationsmaterials empfehlenswert. Ein besonderes Augenmerk sollte dabei auf
die Kategorien Inhalt und Transparenz gelegt werden, da diese bei der Analyse
sowohl bei den deutsch- als auch bei den englischsprachigen Broschiren die
meisten Mangel aufwiesen.

Fur die Qualitatsverbesserung zukunftiger Broschuren mit dem Fokus auf
Harninkontinenz in der Subkategorie Inhalt sollen die Autorinnen und Autoren
objektiv effektive und nicht effektive Interventionen mit deren Vor- und Nachteilen,
Risiken und Nebenwirkungen darstellen und diese mit Zahlen untermauern. Zudem
sollen auch Angaben zu Kosten oder Kostenersatz durch die Krankenkasse der
Produkte gemacht werden.

Um die Transparenz zukunftiger Broschiren zu gewahrleisten, ist die Angabe der
Autorinnen und Autoren, des Publikationsdatums, der Finanzierung und der
Referenzen, sowie die Involvierung der Betroffenen in die Entwicklung und in die
Evaluierung des Informationsmaterials, anzuraten.

Aufgrund der schlechteren Qualitat von englischsprachigen Broschiren in der
Kategorie Motivation/Empowerment ist es zudem zu empfehlen, aktivierende
Elemente in diese zukunftig zu integrieren. Die Verwendung von beispielsweise
Fragebdgen, visuellen Hilfsmitteln und Blasentagebuchern in den Broschiren
ermdglicht den Anwenderinnen und Anwendern eine bessere Identifikation mit dem
Material und die Motivation fur die Umsetzung der Interventionen steigt
(Shoemaker, Wolf & Brach 2014a; Wizowski, Harper & Hutchings 2014).

Aufgrund der Annahme, dass sich Menschen mit Harninkontinenz aus Scharm
primar anonym im Internet Uber deren Krankheit informieren, sind frei zugangliche
Informationsmaterialen von hoher Qualitat notwendig. Der erste Schritt, um es den

Betroffenen zu erleichtern, qualitativ hochwertige Informationsmaterialien aus der
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breiten Masse an verfugbaren Online-Quellen zu identifizieren, ist durch die HON
Zertifizierung von Webseiten bereits umgesetzt worden. Dariber hinaus sind zur
Schaffung von Transparenz fur die Anwenderinnen und Anwender weitere
Qualitatsanalysen von Online-Informationsbroschiren notwendig. Angesichts der
gesellschaftlichen Tabuisierung von Harninkontinenz und des o6ffentlichen
Wachstums der Internetnutzung in den vergangenen Jahren ware die Verbreitung
von hochwertigen Broschliren in sozialen Medien, Blogs oder Online-
Selbsthilfegruppen zu empfehlen. Das Ziel ware moglichst viele Betroffene dadurch
zu erreichen und sie somit zur Wiederherstellung und Erhaltung ihrer Gesundheit
durch evidence-basiertes Informationsmaterial zu motivieren.

Um die Existenz von evidence-basierten Online-Materialien zum Thema
Harninkontinenz, welche alle Gutekriterien treffen, sicherzustellen, sollen diese im
multidisziplinaren Team erstellt werden. Das bedeutet, dass auch die Betroffenen
und deren Angehorigen als Teil dieses multidisziplinaren Teams, bestehend aus
Urologinnen und Urologen, Pflegepersonen, Psychologinnen und Psychologen,
Physiotherapeutinnen und -therapeuten oder Sozialarbeiterinnen und
Sozialarbeitern, fungieren sollen. Um der sozialen Isolation vorzubeugen und die
Nutzung der Broschtren zu férdern, sollen die Betroffenen Informationen erhalten,
die auf deren personliche Bedurfnisse und Wunsche abgestimmt sind.
Insbesondere da sich die Harninkontinenz in individuellen und komplexen
Krankheitsbildern zeigt (Abrams et al. 2013). Hierflr wird empfohlen die Broschuren
anwenderinnen- und anwenderorientiert aufzubereiten und diese in den
Entwicklungsprozess zu involvieren (Bunge, Muhlhauser & Steckelberg 2010;
Schoberer et al. 2016). Die Autorinnen und Autoren zukunftiger Broschiren sollen
daher die Involvierung von Betroffenen bei der Erstellung und der Evaluation des
Informationsmaterials  berlcksichtigen, um adaquate Patientinnen- und
Patientenedukation anbieten zu konnen. Die Einbeziehung von Betroffenen ist bei
dieser sensiblen Thematik besonders wichtig, um relevante Aspekte bezuglich der
Erhaltung und Verbesserung der Lebensqualitat, basierend auf Alltagserfahrungen,
abzudecken. Die Erstellung und Evaluierung von Broschlren kdnnte im Zuge von
regelmafRigen Konsensustreffen im multidisziplinaren Team erfolgen.

Des Weiteren ist bei der Erstellung von  Patientinnen- und
Patienteninformationsbroschiuren zum Thema Harninkontinenz zu beachten, dass

effektive Interventionen bei Harninkontinenz nur selbststandig und korrekt von den
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Anwenderinnen und Anwendern durchgefuhrt werden kdnnen, wenn diese explizite
Angaben und Abbildungen zur Umsetzung enthalten. Beispielsweise wurde das
Beckenbodentraining in beinahe jeder Broschire erwahnt, jedoch fehlten haufig
detaillierte Beschreibungen und visuelle Hilfsmittel zur Durchfuhrung der einzelnen
Ubungen. Um adaquate Patientinnen- und Patientenedukation durch Broschiiren
gewahrleisten zu konnen, mussen die Interventionen zum einen genauer
beschrieben werden und zum anderen die Anwenderinnen und Anwender direkt
ansprechen. Auf Angaben mit Interpretationsspielraum bei der Beschreibung von
Interventionen, wie ,regelmanig“ oder ,mehrmals® sollte daher verzichtet werden,
da diese Unsicherheit bei den Betroffenen auslésen kdnnen und infolgedessen die
Motivation fur die Umsetzung der Interventionen sinkt.

Daruber hinaus wird empfohlen die Broschuren zielgruppenspezifisch zu gestalten,
da sich die Harninkontinenz in komplexen Krankheitsbildern auf3ert und sich die
empfohlenen Behandlungsinterventionen je nach Geschlecht der betroffenen
Person und vorliegender Form der Harninkontinenz unterscheiden. Durch Online-
Informationsbroschuren sollten die Betroffenen aktiv bestarkt werden, sich von einer
Expertin oder einem Experten beraten zu lassen. Denn schriftliches
Informationsmaterial kann nur als Teil der Patientinnen- und Patientenedukation
gesehen werden und sollte die Kommunikation zwischen dem Gesundheitspersonal

und den Betroffenen unterstutzen, jedoch nicht ersetzen.

Im Allgemeinen kann festgehalten werden, dass sich die erweiterte Version von
EQIP gut fur eine umfassende Qualitatsbewertung von Patientinnen- und
Patienteninformationsbroschuren eignet, hingegen fur die Anwendbarkeit im
klinischen Setting, aufgrund der zeitaufwendigen Bewertung von 36 Items, als zu
umfassend erachtet wird. Die urspriingliche Version von EQIP mit 20 Items evaluiert
jedoch wichtige Gutekriterien, wie die Verwendung von evidence-basierten Daten,
nicht. Um zukunftig objektiv, einfach und schnell Informationsbroschiren bewerten
zu kénnen, ist es zu empfehlen, eine kompaktere Version von EQIP zu entwickeln,
welche die bisherigen Items zusammenfasst und diese konkreter beschreibt, sowie
das Gutekriterium Motivation/Empowerment enthalt. Ein Instrument, dessen
Eigenschaften psychometrisch Uberpruft sind, sollte zur Erhebung aller
Gutekriterien von Broschuren verwendet werden kénnen, um der Verwendung

eines zusatzlichen Instruments vorzubeugen.
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Zudem ware die Erstellung eines allgemein anwendbaren Handbuches mit klar
formulierten Beispielen flir das erweiterte EQIP Instrument, wie beim PEMAT
Instrument, empfehlenswert. Aufgrund der hohen Abweichungen zwischen den
Bewertungen verschiedener Reviewer bei den Fragen 25, 27 und 30 ware zudem
eine Anpassung dieser Fragestellungen bzw. eine detaillierte Beschreibung im
Handbuch indiziert.

4.2. Implikationen fur die Praxis

Pflegepersonen stehen im standigen Kontakt mit Menschen mit Harninkontinenz.
Die Betroffenen selbst identifizieren die Symptome von Harninkontinenz haufig nicht
als Krankheit, sondern als unklaren Zustand, da sie unzureichend informiert sind
(Mendes et al. 2017). Deshalb ist es die Aufgabe von Pflegepersonen, die
Betroffenen aufmerksam zu machen und Uber mdgliche Behandlungsinterventionen
zu informieren, sobald sie erste Defizite in der Kontinenz bemerken. Auch praventiv
sollen Pflegepersonen den Patientinnen und Patienten bzw. den Bewohnerinnen
und Bewohnern Uber effektive Praventionsmallnahmen Auskunft erteilen, um der
Tabuisierung der Harninkontinenz und dem sozialen Ruckzug entgegenzuwirken.
Entscheidungshilfen, wie Broschiren, kénnen eine tragende Rolle spielen, um
Betroffene adaquat Uber effektive Interventionen, Angebote und hilfreiche Kontakte
zu informieren. Das Ziel ist nicht, dass das Pflegepersonal mithilfe von Broschiren
zu einer bestimmten Intervention rat, sondern Behandlungsmadglichkeiten sollen
dadurch objektiv aufgezeigt werden. Als Folge kdnnen die Betroffenen ihre
Einstellungen und Werte reflektieren und eine individuell passende
Behandlungsentscheidung treffen. Daher ist es notwendig, dass sich
Pflegepersonen auf dem Gebiet der Patientinnen- und Patientenedukation
weiterbilden, um qualitativ hochwertige Broschiren durch in der Praxis anwendbare
Methoden wund Instrumente identifizieren zu koénnen. Nur dann kdnnen
Pflegepersonen mithilfe von Broschiren den Betroffenen die bestmogliche
Unterstutzung im Rahmen des Shared Decision Making Prozess bieten. Um
Interessenskonflikte zu vermeiden und Unsicherheiten vorzubeugen, soll die
Ausgabe von Broschiren nicht wahllos und ohne ein Beratungsgesprach mit den

Betroffenen erfolgen.
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5. Schlussfolgerung

Insgesamt zeigt die Qualitatsevaluierung von Online-Patientinnen- und
Patientenbroschiiren fir Menschen mit Harninkontinenz, dass die deutsch- und
englischsprachigen Broschuren durchschnittlich nur von mittlerer Qualitat sind.
Dennoch wiesen die deutschsprachigen Informationsbroschiren eine signifikant
héhere Qualitat hinsichtlich der Gutekriterien Struktur (z.B. einfache Darstellung des
Inhalts und Verwendung von Alltagssprache) und Motivation/Empowerment (z.B.
klare Anweisungen fur Umsetzung der Interventionen und Verwendung von aktiver
Sprache) auf.

Die niedrigste Qualitat wiesen die Broschuiren in der Subkategorie Transparenz des
EQIP Instruments auf, welche wichtige Gutekriterien, wie die Einbeziehung der
Patientinnen und Patienten in die Broschurenentwicklung und die Angabe der
Autorinnen und Autoren, enthalt. Zusatzlich wurde haufig auf einen expliziten
Verweis auf die Verwendung von evidence-basierter Literatur, wie durch Angabe
eines Literaturverzeichnisses oder Quellenangaben in den Fuldzeilen, verzichtet.
Zusammenfassend muss hervorgehoben werden, dass insbesondere Menschen
mit Harninkontinenz Informationen, welche auf deren persdnliche Bedurfnisse
angepasst sind, benodtigen. Damit die Betroffenen sich mit den
Informationsmaterialien identifizieren konnen, ist zum einen die Einbeziehung in
den Entwicklungs- und Evaluierungsprozess der Broschuren und zum anderen die
Motivation fur die Umsetzung von Interventionen, notwendig. Durch die Integration
der Betroffenen in die Erstellung des Informationsmaterials kann zudem der
sozialen Isolation der Menschen mit Harninkontinenz entgegengewirkt werden. Um
dies zu gewahrleisten sind frei zugangliche und qualitativ hochwertige Online-
Informationsbroschiren, welche die Betroffenen aktiv zu einem Gesprach mit einer

Expertin oder einem Experten motivieren, notwendig.
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Anhang

Handbook for appraisal urinary incontinence patient information brochures

EQIP and a part of PEMAT (actionability)

This handbook was created to rate the different items for evaluating the quality of
patient brochures. The content of this handbook is based on two existing guides
from the 20-item EQIP Tool (Mount 2004) and PEMAT (Shoemaker, Wolf & Brach
2014a), as well as on assessment rules from the two reviewers.

EQIP (36 Items)

General information — in case of doubt: rate the lesser.

Content

Question 1: Initial definition of which subject will be covered (Mount 2004)

It is important to have an introduction or scope note at the start of a piece of written
information to explain about the coverage of the information and the intended
audience. It can also help staff to select the right information for the patient and
family. The title might be descriptive but an introduction or scope note should build
on this to give further detail.

Yes: Content of the brochure is clearly described (nearly all points are mentioned).

Partly: Good introduction but the brochure does not set out the content clearly (e.g.
introduction about urinary incontinence in general) OR content is only generally
stated (e.g. This brochure explains about risk factors and treatments of urinary
incontinence)

No: Does not contain outline of coverage OR no introduction at all.

Question 2: Coverage of the above-defined subjects (if “no” above -> does not
apply) (Mount 2004)

Yes: The content of the brochure is the same information as in the introduction.
Partly: The brochure does not contain all information mentioned in the introduction.

No: The content in the brochure is different from the information in the introduction.
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Question 3: Description of the medical problem

Yes: Detailed description of the relevance of urinary incontinence including
definition, numbers and facts.

Partly: Short description of the relevance of urinary incontinence without numbers
and facts OR description of the relevance with numbers and facts but no definition.

No: No description of the relevance and no definition of urinary incontinence.

Question 4: Definition of the purpose of the medical intervention (Mount 2004)

Information should explain why the interventions/ procedures/treatments are
needed (e.g. bladder diary, pelvic floor muscle training). This will enable to reader
to make an informed choice.

Yes: Clearly explanation of the purpose of the intervention (e.g. “Electrical
stimulation is a probe placed on the pelvic floor muscles delivers a low-grade
electrical current, causing the muscles to contract” OR “Pelvic floor muscle Kegel
exercise are designed to strengthen the muscles of the pelvic floor so that the
bladder is kept in place and the urethra stays shut tight”).

Partly: General information of the purpose of the intervention (e.g. no description of
the purpose of a medication).

No: No explanation of purpose is included.

Question 5: Description of treatment alternatives (including no treatment)
(Mount 2004)

Information should give the reader a realistic expectation of what alternatives to the
investigation/procedure/intervention are available.

Yes: A lot of interventions for urinary incontinence treatment/prevention are
described. Furthermore alternatives are clearly stated. The reader should get
enough information to make a balanced and informed decision.

Partly: A lot of interventions for urinary incontinence treatment/prevention are
described but no alternatives are mentioned OR a lot of interventions and
alternatives are mentioned but not clearly described.

No: Less than 5 or 5 interventions for urinary incontinence treatment/prevention are
briefly described. Moreover no alternatives are mentioned.
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Question 6: Description of the sequence of the medical
procedure/interventions

Relevant for interventions like body exercises - if not >does not apply

Yes: Information like “Tighten the muscles for 5 to 10 seconds. Make sure you keep
breathing normally. Now relax the muscles for about 10 seconds. Repeat 12-20
times, three to five times a day”

Partly: No clear description of the sequence of the interventions.

No: Sequences are not described.

Question 7: Description of qualitative benefits (e.g. improved mobility) (Mount
2004)

Information should give the reader a realistic expectation of what benefits (if any)
are expected from the investigation/procedure/intervention.

Yes: Benefits of the interventions are explained.
Partly: Only one benefit is described.

No: No benefits are described.

Question 8: Description of quantitative benefits (e.g. ““40% of patients regain
hand mobility”’)

The same as Question 7, but it should contain facts like numbers.
Yes: Benefits of the interventions are explained with numbers.

Partly: Only one benéefit is described with numbers OR general information on the
success rate is provided.

No: No benefits are described with numbers.

Question 9: Description of qualitative risks and side-effects (Mount 2004)

Information should give the reader a realistic expectation of what risks are
associated with the test, operation, investigation, procedure, drug, medication or
product.

Yes: Risks and side-effects of the interventions are explained.
Partly: The risks and side-effects are not specified OR only one risk is described.

No: No risks and side-effects are described.

60



Question 10: Description of quantitative risks and side-effects (e.g. ‘““two
thirds of patients experience headache”)

The same as Question 9, but it should contain facts like numbers.
Yes: Risks and side-effects of the interventions are explained with numbers.

Partly: The risks and side-effects are not specified OR only one risk is described
with numbers.

No: No risks and side-effects are described with numbers.

Question 11: Addressing ‘quality of life’ issues (may not apply if very short
intervention) (Mount 2004)

For a piece of written information to be complete, it should address ‘quality of life’
issues that are likely affect on the patient and family. These could include mention
of missing school, avoidance of reduced mobility situations, and care needed by the
patient or family.

Yes: Explanation of limitations on activities OR description of potential behavior
changes that could affect the patient’s quality of life OR advises to increase the
quality of life

Partly: Gives an instruction but does not explain why.

No: No mention is made of any quality of life issues.

Question 12: Description of how potential complications will be dealt with (e.g.
“if you feel nauseous we will change the medication”)

Yes: Potential complications and coping strategies of the interventions are clearly
explained.

Partly: Potential complications and coping strategies are not specified OR only one
coping strategy is described.

No: No potential complications and coping strategies are described.

Question 13: Description of precautions that the patient may take (e.g. ““do not
eat 6 hours before anaesthesia or training”)

Yes: Precautions are clearly explained.
Partly: Precautions are not specified.

No: No precautions are given.
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Question 14: Mention of alert signs that the patient may detect (e.g. “if you
feel a burning sensation call the nurse”’)

Yes: Alert signs and how to react are clearly explained OR a questionnaire for alert
signs of urinary incontinence is given.

Partly: Alert signs and how to react are not specified.

No: No alert signs are described.

Question 15: Addressing medical intervention costs and insurance issues

Information on costs (or how you can avoid costs) of devices like disposable pads,
pants etc should be given.

Yes: Costs and advices are clearly demonstrated.
Partly: Costs and advices are not specified.

No: No information on costs are provided.

Question 16: Specific contact details for hospital services (Mount 2004)

A contact number should be included in a piece of written information so that he or
she can talk to someone in person in the case a problem arises.

Does not apply - if the brochure is not from a hospital or a care organisation

Yes: Contains a clear contact number for the ward OR clear instructions for
contacting the relevant ward (e.g. Email).

Partly: Difficult for patient to figure out whom to contact (one number but different
interventions like surgery, drugs...).

No: No contact details are contained.

Question 17: Specific details of other sources of reliable information/support
(Mount 2004)

Giving the reader further sources of information such as how to contact a support
organisation or look at a reputable website is an integral part of providing high quality
comprehensive information. However, not all organisations or websites are
reputable or reliable so all references to other sources of information should be
evaluated by a content expert before being recommended. When mentioning
websites, it can be helpful to state the country of origin of the information, as health
care can differ from country to country

Yes: Contains all details necessary for contacting the website/organisation (name
of the organisation, address, phone number, website).
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Partly: Gives a website address but no further information (like whether the
organisation is an Austrian organization or not)

No: No support organisations OR websites are mentioned.

Question 18: The document covers all relevant issues on the topic (summary
item for all content criteria)

Relevant issues on urinary incontinence

e Relevance of urinary incontinence - 1 point
e Definition of urinary incontinence - 2 points
e Causes OR risk factors of urinary incontinence - 1 point
e Types OR symptoms of urinary incontinence - 1 point
e Diagnostic evaluation (patient questionnaires, bladder diaries, etc.) - 2 points
e Disease management
o Conservative management (behavioural therapy like restriction of
fluid, smoking cessation, avoidance of caffeine, weight loss AND
physical therapy like pelvic floor muscle training AND bladder training
AND posterior tibial nerve stimulation) - 2 points
o Pharmacological management (Antimuscarinics, Duloxetine...) - 1
point
o Surgical management (mid-urethral slings, single-incision synthetic
sling, colposuspension...) - 1 point

Yes: Nearly all relevant issues are covered. (9-11 points)

Partly: Most relevant issues are covered. (8-5 points)

No: Only a few issues are covered. (< 5 points)

Identification data
Question 19: Date of issue or revision (Mount 2004)

Information can become out of date very quickly. Every piece of written information
should contain the year it was produced, and the month if possible.

Yes: Clear indication of age of information OR identification number implies date of
production.

Partly: -

No: No indication of age of information.

Question 20: Logo of the issuing body

Yes: Logo is available.
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Partly: -

No: No Logo is available.

Question 21: Name of the persons or entities that produced the document
(Mount 2004)

The department that authored or authorised the piece of written information should
be stated clearly for credibility and accountability (logo is not enough).

Yes: Clear indication of author of document OR clear indication that information is
collaboration between teams at two hospitals.

Partly: Assumption that the contact number is the author.

No: No statement of the author of the document is given.

Question 22: Name of the persons or entities that financed the document

Itis important to declare conflicting interests. There are a lot of sponsored brochures
especially in urinary incontinence by pharmaceutical companies.

Yes: Clear indication of persons or entities that financed the brochure.
Partly: -

No: No statement of persons or entities that financed the brochure.

Question 23: Short biography of evidence-based data used in the document

Yes: References are specified OR in the content there are hints that the information
is evidence-based.

Partly: -

No: No references or hints of evidence-based information are in the brochures OR
only one reference is given.

Question 24: The document states if and how patients were
involved/consulted in its production (Mount 2004)

It is good practice to involve patients and families in producing information.
Yes: Clear statement that patient or carers were involved.
Partly: Case studies give patients view of process.

No: No clear indication of patient or carer involvement.
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Structure

Question 25: Use of everyday language, explain complex words or jargon
(Mount 2004)

It is important to use everyday English/German in information for patients and
families. Too often, healthcare professionals speak and write in jargon or use overly
complicated ways of explaining things, which leads to confusion and anxiety. Where
a medical term or unusual word is used, it should always be explained.

Yes: The information is presented in everyday language and medical terms are
explained.

Partly: The information is not presented in everyday language and there is an
attempt to explain medical words.

No: The information is not presented in everyday language and there is no attempt
to explain medical terms.

Question 26: Use of generic names for all medications or products (Mount
2004)

It is good practice to use generic names for medications or products in written
information to eliminate any suggestion of bias towards a particular company.
However, if a medication or product is more well-known by its brand name, it should
be included as well as clearly designated as a brand name by using the ® symbol.

Yes: Generic names used instead of brand names OR brand name and generic
name are given. Brand names are designated as such by using the ® symbol.

No: Generic as well as brand names are used but brand names are not designated
as such. Does not make it clear that other brands would be suitable as well OR only
brand name is given.

Does not apply: No medications or medical products are contained in the brochure
OR medications or products are not namely mentioned by product name, only the
term “medication”.

Question 27: Use of short sentences (<15 words on average) (Mount 2004)

It is important to use short sentences, as it can be confusing to have too many
concepts in one sentence. An average of 15 words is considered best. However,
clarity of expression is the aim, not achieving a certain word count. It is possible to
have longer sentences in which the meaning is clear or much shorter ones that give
a confusing message.

Yes: Less than 15 words and one sentence contains one concept.

Partly: One sentence contains one concept but more than 15 words. It would be
better split into two sentences.
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No: The sentences contain too many unnecessary words and do not explain concept
clearly and concisely.

Question 28: The document personally addresses the reader (Mount 2004)

Writing in personal terms can make a piece of written information easier to read. It
may also help persuading the reader to follow the course of action suggested.

Yes: Active sentences are used and address the reader as “You”.
Partly: Passive sentences are used and address the reader as “You”.

No: Passive sentences are used and do not address the reader as “You”. (e.g. it is
advised to...)

Question 29: The tone is respectful (Mount 2004)

Some information seems to ‘talk down’ to the reader, which can put him or her off
reading any further. The information should be carefully screened for obvious or
subtle use of stereotypes or derogatory, discriminatory or patronising language.

Yes: The information encourages involvement, not patronising.
Partly: Rather patronising.

No: Talks down to the reader.

Question 30: Information is clear (no ambiguities or contradictions)
Yes: The whole information in the brochure is clear.

Partly: The information is clear, but there are some sentences that are not
completely clear.

No: A lot of ambiguities and contradictions.

Question 31: Information is balanced between risks and benefits

It is necessary that not only the benefits of an intervention are given but also the
risks.

Yes: Information on risk and benefits are balanced.
Partly: There are much more benefits described than risks.

No: No risks OR benefits are mentioned.
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Question 32: Information is presented in a logical order (Mount 2004)

The information in the brochure should be in a logical order. For instance the
introduction should contain the relevance, definition, aims and consequences of
urinary incontinence.

Yes: The information is presented in a logical order. Introduction - Diagnostic
Evaluation - Disease management/prevention

Partly: Information is mainly in the right order, but one or two sections are out of
place.

No: Information follows no logical order at all.

Question 33: The design and layout are satisfactory (excluding figures and
graphs) (Mount 2004)

The font should be of an adequate size and novelty typefaces should be avoided.
The color of the leaflet should provide sufficient contrast between the paper and
type. The design should not be cluttered and allow easy navigation between
sections.

Yes: Clear font, not cluttered, easy to understand, sections broken up clearly.
Partly: Novelty font (difficult to read), not cluttered, sections broken up clearly.

No: Font too small, Chart too small and cluttered, not immediately clear what it is
representing.

Question 34: Figures and graphs are clear and relevant (if absent: ‘does not
apply’) (Mount 2004)

Any illustrations, diagrams or photos included in a piece of written information
should add to or clarify the information. All diagrams should be labelled, using the
terms used in the information itself. Photographs can also help to deliver the
message, but it is better to use ‘natural’ photographs rather than clinical ones.

Yes: lllustrations are labelled using terms from the document, clear diagrams,
relevant to subject matter of document.

Partly: Not very clear diagrams but labelled using terms from the document.

No: lllustrations are not relevant to subject matter, not very clear diagrams, lack of
labels.
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Question 35: The document has a named space for the reader’s notes (Mount
2004)

It is helpful for the patient to have a space on a piece of written information to make
additional notes or for the nurse or doctor to add instructions specific to that patient.
Checklists and tick boxes can also make a consultation easier for the patient by
offering reminders.

Yes: The brochure offers a designated space for notes OR a checklist is available.
Partly: There is a space (on the back page) but it is not designated as a “note” page.

No: There is no space on the piece of information to make notes or checklists.

Question 36: The document includes a consent form, contrary to
recommendations

‘Does not apply’ for brochures about urinary incontinence

PEMAT (only one dimension of PEMAT - 7 ltems) (Shoemaker, Wolf & Brach
2014a)

Actionability

Item 1: The material clearly identifies at least one action the user can take
For the user to take action, the material needs to clearly identify at least one action.
Examples:

Agree: Practice regularly. Try to repeat the pelvic floor muscle training exercises as
much as possible. 20 minutes would be ideal, but 15 minutes are also enough at the
beginning.

Disagree: Physical activity increases your chances of living a longer, healthier life.

Item 2: The material addresses the user directly when describing actions

To help the user know what actions he or she should take, the material should
address the user directly. Choose “Disagree” if no actions are described.

Examples:

Agree: You can do the exercises at home OR drink at least 2-3 litres of water per
day.
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Disagree: Patients can do the exercises at home OR patients should drink at least
2-3 litres of water per day.

Item 3: The material breaks down any action into manageable, explicit steps

For any actions in a material, the action should be broken down into manageable,
explicit steps. The material should tell the user how to take the action, especially if
the action is big or broad, such as increase exercise or lose weight. The material
should not use terms that can be left to interpretation (e.g., frequently, regularly,
deeply, strong, weak). If a material uses ambiguous terms, or suggests health goals
without advice on how to achieve them, choose “Disagree.”

Examples:
Agree: Exercise regularly.

e Start by doing at least 10 minutes of physical activity at least 3 times a week.
For example, you could walk the dog, take a walk at lunch, get off the bus
one stop early and walk, or use the stairs instead of taking the elevator.

e Increase the number of minutes and the number of times you do your
physical activity. Gradually work your way up to getting 2,5 hours of exercise
over the course of a week.

e While you are increasing the amount of time you spend exercising, start
making some of your activities more demanding, such as aerobic dancing,
bicycling, or jogging.

Disagree: Engage in moderate exercise regularly OR no action is described.

Item 4: The material provides a tangible tool (e.g., menu planners, checklists)
whenever it could help the user take action

Whenever a tool could make it easier for the user to take action, a tool is provided.
If you can think of a tool that would help users take action and the material does not
provide that tool, you should choose “Disagree.”

Examples:
Agree: A bladder diary OR a questionnaire is available.

Disagree: No bladder diary OR questionnaire is available.

Item 5: The material provides simple instructions or examples of how to
perform calculations

A calculation is when a material asks the user to add, subtract, multiply or divide, or
perform some other mathematical operation. Ideally, materials do not expect users
to perform calculations. When they do, they should provide simple instructions or
examples of how to perform the calculation in order to be actionable.

69



Examples:

N/A: No calculations

Agree: Sum up the score of the questionnaire OR

You can figure out how many days your inhaler will last with regular use.

o Firstly, estimate how many times a day you take your medicine and multiply
that number by how many puffs you take each time. This is the number of
puffs you take each day.

e Secondly, look on the inhaler to see how many puffs of medicine are in it.

e Finally, divide the number of puffs in the inhaler by the number of puffs you
use each day. This will give you the number of days your inhaler should last
to help you know when to refill it.

For example, if you use 2 puffs each time you use your inhaler and use it 4 times a
day, and your inhaler has 200 puffs in it, then your inhaler should last 25 days. Here
is the math:

2 puffs x 4 times per day = 8 puffs per day
200 puffs in inhaler + 8 puffs per day = 25 days

Disagree: You can figure out how many days your inhaler will last with regular use
by determining the number of puffs in your inhaler (e.g., 200 puffs) divided by how
many puffs you use per day. This will give you the number of days your inhaler
should last to help you know when to refill it.

Item 6: The material explains how to use the charts, graphs, tables, or
diagrams to take actions

If the user needs to use a chart, graph, table, or diagram to take an action, the
material should explain how to use the chart, graph, table or diagram.

Examples:
N/A: No charts, graphs, tables or diagrams.
Agree: A table with description like a larger number of stars is a better rating.

Disagree: A table without any description.

Item 7: The material uses visual aids whenever they could make it easier to
act on the instructions

The material should include a visual aid if one could make it easier to act on the
instructions or information presented. If you can think of a meaningful visual aid that
could have been added to make instructions easier to follow, you should disagree
with this item.
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Examples:

Agree: Pictures and visual aids are available. For instance pictures showing how to
do the pelvic floor muscle training.

Disagree: No meaningful visual aids are available OR only operation graphics are
shown.
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