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Glossar

Actionability: Informationsmaterialien verfigen Uber diese, wenn Leserinnen und
Leser mit unterschiedlichem Hintergrund und verschiedenen Health Literacy
Levels anhand der gebotenen Information handeln kénnen (Shoemaker, Wolf &
Brach, 2014a).

Boolesche Operatoren: Eine Funktion, welche verwendet wird, um die
Literatursuche zu erweitern oder einzuschranken; zum Beispiel AND, OR oder
NOT (Polit & Beck, 2017).

Cohens Kappa: Ein Index fiir die zufallskorrigierte Ubereinstimmung oder
Konsistenz zwischen zwei Messungen; wird verwendet, um die Ubereinstimmung

der Reviewer zu messen (Polit & Beck, 2017).

Cronbachs Alpha: Ein Index, welcher die interne Konsistenz einer
zusammengesetzten Messung, bestehend aus verschiedenen Untergruppen,
schatzt (Polit & Beck, 2017).

Deskriptive Forschung: Forschung, deren Ziel in der Regel die genaue
Darstellung von Charakteristika oder Umstanden ist und/oder die Haufigkeit, mit

der bestimmte Phanomene auftreten (Polit & Beck, 2017).

Health Literacy: Die Fahigkeit des Einzelnen sich Informationen zu
grundlegenden Gesundheitsinformationen und Services zu verschaffen, diese zu
verstehen und angemessene Gesundheitsentscheidungen zu treffen (Institute of
Medicine, 2004).

Item: Eine einzelne Frage eines Instrumentes (Polit & Beck, 2017).

Kolmogorov-Smirnov: Damit kann getestet werden, ob es sich um
normalverteilte Daten handelt (IBM, 2014).



Kruskal Wallis Test: Dieser Test fUr unabhangige Stichproben testet, ob sich die
Tendenzen mehrerer unabhangiger Stichproben unterscheiden; wird flr nicht-

parametrische Daten verwendet (Universitat Zirich, 2018).

Mann-Whitney-U Test: Dieser Test flir unabhangige Stichproben testet, ob die
Tendenzen zweier unabhangiger Stichproben verschieden sind. Der Mann-
Whitney-U-Test wird verwendet, wenn die Voraussetzungen fur einen t-Test bei

unabhangigen Stichproben nicht erflllt sind (Universitat Zirich, 2018).

Mean: Steht fur den Mittelwert und wird aus der Summe der Merkmale geteilt

durch deren Anzahl errechnet (Cochrane Collaboration, 2018).

p-Wert: Statistischer Wert, welcher ausdruckt, ob die gemessenen Ergebnisse auf
Zufall beruhen (Polit & Beck, 2017).

Reliabilitat: Das Ausmal}, mit welchem die Ergebnisse eines Messverfahrens

repliziert werden kdnnen (Cochrane Collaboration, 2018).

Reviewer: Personen, die Literatur nach vordefinierten Kriterien auf Qualitat,

Vollstandigkeit und Genauigkeit bewerten (Elsevier, 2018).

Standardabweichung: Ein statistischer Wert um den Grad der Abweichung in

einem Set von Bewertungen zu messen (Polit & Beck, 2017).

Understandability: Informationsmaterialien verfugen Uber diese, wenn
Leserinnen und Leser mit unterschiedlichem Hintergrund und verschiedenen
Health Literacy Levels, die Schlusselinformationen ausfuhren und erklaren kdnnen
(Shoemaker, Wolf & Brach, 2014a).

Validitat: Das Ausmalfl, mit welchem ein Instrument misst, was es messen sollte
(Polit & Beck, 2017).

Vi



Abbildungsverzeichnis

Abbildung 1 Flussdiagramm zur Suche nach Informationsmaterialien in
Metacrawler und auf Webseiten der Alzheimergesellschaften in Anlehnung an
Moher et al. 2009 25

Abbildung 3 Gegenliberstellung des Actionability Scores nach Art des

Informationsmaterials 32

Abbildung 4 Gegenliberstellung des EQIP Scores fiir Identifikationsdaten nach Art

des Informationsmaterials 35
Abbildung 5 Darstellung der PEMAT, EQIP und NICE Bewertung, aufgeteilt nach
Herausgeber der Informationsmaterialien 41

Vi



Tabellenverzeichnis

Tabelle 1 PEMAT Score (Understandability) dargestellt nach Themenbereichen

aufgeteilt in Webseiten und Broschiiren 30
Tabelle 2 PEMAT Score (Actionability) dargestellt nach Webseiten und
Broschiiren 34
Tabelle 3: EQIP Score (Identifikationsdaten) dargestellt nach Webseiten und
Broschiiren 37

Tabelle 4 Bewertung des Inhaltes anhand der NICE Guideline, aufgeteilt nach

Webseiten und Broschiiren 39
Tabelle 5 Ubereinstimmung der Reviewer 43
Tabelle 6 Ubereinstimmung der Reviewer 44
Tabelle 7 Eingeschlossene Informationsmaterialien 66
Tabelle 8: Ausgeschlossene Informationsmaterialien mit Begriindung 69

Tabelle 9: Charakteristika der Informationsmaterialien mit h6chster Bewertung _ 71

Vil



Zusammenfassung

Hintergrund: Demenzerkrankungen sind ein weltweites Gesundheitsproblem, das
sowohl Manner als auch Frauen betrifft. Das Risiko an einer Demenz zu erkranken
steigt mit zunehmendem Alter. Da die Lebenserwartung der Menschen steigt, wird
die Gruppe der Demenzerkrankten mit Pflegebedarf groRer. In Osterreich,
Deutschland und der Schweiz wird der Grolteil dieser Menschen zuhause von
Angehorigen gepflegt. Um die Pflege von Demenzerkrankten gewahrleisten zu
kénnen, bendtigen pflegende Angehorige qualitativ hochwertige Informationen.
Das Internet bietet einen schnellen, einfachen und kostengunstigen Zugang zu
Informationen. Pflegende Angehdrige verfugen jedoch haufig nicht Gber die
Kompetenz, diese Informationen hinsichtlich ihrer Qualitat zu beurteilen. Es ist
daher erforderlich, dass die Qualitat von online zuganglichen
Informationsmaterialien fur pflegende Angehorige von Menschen mit Demenz
Uberpruft wird. Daher ist das Ziel dieser Arbeit die Qualitatsbewertung von online
frei verfugbaren deutschsprachigen Informationsmaterialien fur pflegende

Angehodrige von Menschen mit Demenz.

Methode: Die Erstellung der Suchstrategie erfolgte in Zusammenarbeit mit acht
pflegenden Angehorigen von Demenzerkrankten. Es konnten insgesamt zehn
Suchstrategien formuliert werden. AnschlieRend erfolgte die Recherche in der
Metasuchmaschine Metacrawler. Zusatzlich wurden die Webseiten der
Osterreichischen, Deutschen und Schweizer Alzheimergesellschaften in die
Datensammlung eingeschlossen. Die Qualitatsbewertung der
Informationsmaterialien (n = 58) erfolgte primar mit dem Patient Education
Materials Assessment Tool (PEMAT), fur die Identifikationsdaten wurde das
Ensuring Quality Information for Patients (EQIP) Instrument hinzugezogen. Die
Gesamtscores von PEMAT und EQIP (ldentifikationsdaten) wurden berechnet und
nach Art der Informationsmaterialien sowie nach Herausgeber analysiert. Um die
inhaltliche Bewertung der Informationsmaterialien durchzuflhren, wurde eine
Bewertung geman der NICE Guideline Dementia: Supporting people with

dementia and their carers in health and social care (NICE, 2006) durchgefuhrt.



Ergebnisse: Die Ergebnisse der Qualitatsbewertung zeigen, dass Broschuren eine
im Mittel héhere Qualitat fur Understandability, Actionability und EQIP
Identifikationsdaten erreichen konnten, als die Webseiten (70,2 % vs. 65,6 %, 63,3
% vs. 54,8 % und 61,4 % vs. 47,0 %). Es konnte kein signifikanter Unterschied
zwischen Webseiten und Broschuren fur die Understandability (p = 0,600) und
Actionability (p = 0,259) gefunden werden. Fur die Bewertung der EQIP
Identifikationsdaten gab es einen signifikanten Unterschied (p = 0,002) zugunsten
der Broschuren. Fur die Bewertung der inhaltlichen Qualitat gemaf der NICE
Guideline erzielten die Broschiren eine im Mittel etwas geringere Bewertung als
die Webseiten (62,3 % vs. 65,0 %), die Unterschiede waren nicht signifikant (p =
0,852).

Schlussfolgerung: Obwohl die Broschiren eine im Mittel eine bessere Qualitat

bezlglich der Understandability, Actionability und EQIP Identifikationsdaten
erreichten, konnte festgestellt werden, dass online Informationsmaterialien fur
pflegende Angehdrige von Demenzkranken nur von mittlerer Qualitat sind.
Zukunftig sollte bei der Erstellung von online Informationsmaterialien auf die
Transparenz geachtet werden und eine Verbesserung der Verwendung von

visuellen Hilfsmitteln angestrebt werden.



Abstract

Background: Dementia is a global health problem affecting both men and women.
The risk of developing dementia increases with age. As people's life expectancy
increases, the group of people suffering from dementia is growing and has higher
care needs. In Austria, Germany and Switzerland are many family caregivers
caring for people with dementia. Family caregivers need high-quality information in
order to ensure the care of relatives with dementia at home. The Internet offers
fast, easy and affordable access to information. However, family caregivers do not
have the competence to assess the quality of this information. For this reason, itis
necessary to assess the quality of online information materials for family
caregivers of people with dementia. Therefore, the aim of this thesis is a quality
assessment of German-language and online freely available information material

for family caregivers of people with dementia.

Method: The keywords were generated with the help of eight family caregivers of
people with dementia. Finally, a total of ten search strategies could be formulated.
The search for information material was carried out in the metasearch engine
Metacrawler. Also, the websites of the Austrian, German and Swiss Alzheimer's
Society were included in the data collection. The quality assessment of the
information materials (n = 58) was done primarily with the Patient Education
Materials Assessment Tool (PEMAT), and the identification data was rated using
the Ensuring Quality Information for Patients (EQIP) instrument. The total scores
of PEMAT and EQIP (identification data) were calculated and analyzed by type of
information materials and by the publisher. To evaluate the content of the
information materials the NICE Guideline Dementia: Supporting people with

dementia and their carers on health and social care (NICE, 2006) was used.

Results: The brochures achieved on average higher quality for understandability,
actionability and EQIP identification data (70.2% vs. 65.6%, 63.3% vs. 54.8% and
61.4% vs. 47.0%). There was no significant difference between websites and
brochures for understandability and actionability (p = 0.600, p = 0.259). There was
a significant difference in the quality of the EQIP identification data in favor of the

brochures (p = 0.002). For the content quality according to the NICE guideline, the

Xl



brochures achieved on average a lower rating than the websites (62.3% vs.
65.0%) with no significant differences (p = 0.852).

Conclusion: On average the brochures achieved better quality for
understandability, actionability, and EQIP identification data. Generally online
information material for caregivers of dementia patients is of moderate quality. For
the future development of online information materials, there should be paid

attention to transparency and use of visual aids.
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1. Einleitung

Demenzerkrankungen sind ein weltweites Gesundheitsproblem, das sowohl
Manner als auch Frauen betrifft. Frauen erkranken aufgrund ihrer héheren
Lebenserwartung jedoch haufiger an Demenz als Manner (65% bzw. 35%) (Prince
et al. 2014, Staehelin, 2004). Derzeit sind geschatzte 47 Millionen Menschen
weltweit an Demenz erkrankt. Die Anzahl der Erkrankten wird Schatzungen
zufolge weiterhin steigen und 2050 konnten bereits mehr als 131 Millionen
Menschen weltweit an Demenz leiden (Prince et al. 2016). In Osterreich sind
derzeit schatzungsweise 100.000 Menschen an einer Demenz erkrankt. Bis zum
Jahr 2050 wird die geschatzte Anzahl der erkrankten Osterreicherinnen und
Osterreicher auf tiber 230.000 steigen (Osterreichische Alzheimergesellschaft,
2018).

Zunehmendes Alter ist einer der grofdten Risikofaktoren, um an Demenz zu
erkranken (Prince et al. 2016). Mit zunehmender Lebenserwartung steigt daher
auch die erwartete Anzahl erkrankter Personen (Prince et al. 2014; Montgomery et
al. 2018). Im Jahr 2016 befanden sich in den Staaten der europaischen Union
65,3 % der Personen im erwerbsfahigen Alter, dem gegenuber steht eine immer

groRer werdende Anzahl an alteren Menschen (Eurostat, 2017).

Durch die steigende Anzahl an Demenzerkrankten entstehen enorme Kosten fur
das Gesundheitssystem (Prince et a., 2016, Montgomery et al. 2018). Im Jahr
2015 lagen die geschatzten Ausgaben fir Demenz in den USA bei 818 Milliarden
US-Dollar, was einen Anstieg von 35% im Vergleich zu 2010 bedeutete (Wimo et
al. 2017). In den europaischen Staaten wurden fur die Behandlung, Pflege und
Betreuung von Demenzkranken im Jahr 2005 120 Milliarden US-Dollar
ausgegeben (Czypionka et al. 2009). In Osterreich werden die Kosten, die durch
Demenzerkrankungen entstehen, auf 2,9 Milliarden Euro geschatzt (Hofler, 2015).
Die finanziellen Ausgaben, die durch die medizinische Versorgung von
Demenzerkranken entstehen, sind dabei deutlich geringer im Vergleich zu jenen
fur Betreuung und Pflege. Bis zu drei Viertel der Gesamtkosten entfallen fir die

Pflege von Demenzkranken (Leicht & Konig, 2012; Prince et al. 2014).



Rund 80 % der pflegebedurftigen Demenzkranken werden zuhause versorgt,
davon werden schatzungsweise 75% dieser Menschen von ihrer Familie und ihren
Freunden gepflegt und betreut (Schulz & Matire, 2004). Die pflegenden
Angehorigen sind dabei erhohter psychischer und physischer Belastung
ausgesetzt und haben ein groRes Risiko an einer Depression zu erkranken oder

andere gesundheitliche Komplikationen zu erleiden (Cassie & Sanders, 2008).

Studien belegen, dass pflegende Angehdrige, die unter grolRem Stress leiden,
eher dazu neigen, ihren dementen Angehorigen in einem Pflegeheim
unterzubringen (Brodaty & Donkin 2009; Gaugler, Krichbaum & Wyman, 2009).
Weiters tragen einige, unter anderem demographische, Faktoren der pflegenden
Angehorigen dazu bei, dass demente Menschen in einer Pflegeeinrichtung
untergebracht werden. Zu diesen Faktoren zahlen: die Beziehung zwischen
Angehorigen und Demenzkranken, der Beruf des pflegenden Angehdrigen sowie
finanzielle Ressourcen und Alter (Pruchno, Michaels & Potatshnik, 1990). Damit
pflegende Angehdrige maglichst lange einen demenzkranken Menschen zuhause
pflegen konnen, bendtigen sie Unterstitzung und qualitativ hochwertige

Informationen (Steiner, Pierce & Salvador 2016; Robinson et al. 2009).

Die Informationsbedurfnisse pflegender Angehoriger von Demenzkranken wurden
bereits in mehreren Studien untersucht. Zu den wichtigsten Informationen zahlen
jene Uber gesetzliche und finanzielle Belange sowie Diagnostik und Behandlung
von Demenzerkrankungen (Wackerbarth & Johnson, 2002). Diese Ergebnisse
werden durch die Studie von Edelmann et al. (2006) unterstutzt, die
herausgefunden haben, dass Informationen Uber die Demenzkrankheit, sowie
deren Stadien und Symptome von besonderem Interesse fur pflegende
Angehorige sind. Weiteres sind Behandlung und genetische Aspekte der
Erkrankung sowie Informationen Uber die tagliche Pflege bei Demenz fur
Angehorige von Bedeutung. Nichols et al. (2008) haben durch ihre Studie belegt,
dass pflegende Angehdrige von Menschen mit fortgeschrittener Demenz
Informationen Uber Mdglichkeiten fir gemeinsame Aktivitaten, Umgang bei Streit
und Verwirrtheit sowie Kommunikationsprobleme bendtigen. Im Vergleich dazu
haben Angehdrige von Menschen mit beginnender Demenz ein grolieres



Bedurfnis nach Informationen Uber Fahrtlchtigkeit, Vergesslichkeit und
Depression (Nichols et al. 2008).

Pflegende Angehdrige, die einen Menschen mit Demenz zuhause versorgen, sind
durch diese Tatigkeit haufig ortlich und zeitlich gebunden und haben erschwerten
Zugang zu Informationen und Unterstitzungsorganisationen (Morgan et al. 2002;
Serafini, Damianakis & Marziali, 2007). Die Online-Suche nach
Informationsmaterialien ist daher eine geeignete Moglichkeit fur pflegende
Angehdrige, um sich Informationen zum Thema Pflege bei Demenz zu beschaffen
(Serafini, Damianakis & Marziali, 2007; Boots et al. 2014; Martin-Carrasaco et al.
20009).

1.1 Demenz

Demenz wird nach der International Classification of Diseases (ICD, 2019: F00-

F03) folgendermalien definiert:

L,LDemenz ist ein Syndrom als Folge einer meist chronischen oder fortschreitenden
Krankheit des Gehirns mit Stérung vieler hbherer kortikaler Funktionen,
einschlieSlich Gedéchtnis, Denken, Orientierung, Auffassung, Rechnen,

Lernféhigkeit, Sprache und Urteilsvermdgen.”

Es gibt eine Vielzahl von Symptomen, die bei einer Demenzerkrankung auftreten.
Allen Demenzerkrankungen zugrunde liegt der Untergang von Nervenzellen im
Gehirn. Zu den haufigsten Demenzerkrankungen zahlen die Demenz vom
Alzheimertyp, die vaskulare Demenz, die Lewy-Body Demenz und die
frontotemporale Demenz. Die Abgrenzungen der verschiedenen
Demenzerkrankungen lassen sich oft schwer unterscheiden, zu den haufigsten
Formen zahlen jedoch die Demenz vom Alzheimertyp und die vaskulare Demenz,
welche gemeinsam Uber 90 % aller Demenzerkrankungen ausmachen

(Alzheimer’s Disease International, 2018; Prince et al. 2014).



1.2 Formen der Demenz

Alzheimer Demenz

Die Alzheimer Demenz oder auch Demenz vom Alzheimer Typ ist nach dem
deutschen Neurologen Alois Alzheimer benannt. Dieser Erkrankung liegen
Eiweildablagerungen, sogenannte ,Amyloid-Plaques®, im Gehirn zugrunde. Zu den
Symptomen gehoéren Stérungen des Gedachtnisses und der Orientierung,
Sprachstorungen, Stérungen des Denk- und Urteilsvermdgens sowie
Veranderungen der Personlichkeit des Betroffenen. Diese Stérungen kénnen
individuell ausgepragt auftreten, allen gemeinsam ist jedoch, dass sie im Verlauf
der Erkrankung zunehmen und die alleinige Bewaltigung des Alltags fur den
Betroffenen zunehmend schwieriger wird. Die Alzheimer Demenz betrifft
Uberwiegend altere Menschen, nur in sehr seltenen Fallen sind Menschen unter
60 Jahren davon betroffen (Deutsche Alzheimergesellschaft, 2018; Alzheimer’s

Disease International, 2018).

Vaskulare Demenz

Die vaskulare Demenz entsteht als Folge von Durchblutungsstérungen im Gehirn,
welche zum Absterben von Nervenzellen fuhren. Das Ausmal} der
Durchblutungsstorung bestimmt daher, wie ausgepragt die Demenz ist. Die
haufigste Art der vaskuldren Demenz tritt durch Wandverdickungen in den kleinen
BlutgefalRen auf, welche die tieferen Strukturen des Gehirns mit Blut versorgen,
daher ist Bluthochdruck einer der Haupt-Risikofaktoren flr vaskulare Demenzen.
Die Erkrankung beginnt meist schleichend und ist daher nur schwer von der
Alzheimerdemenz abzugrenzen. Die Erkrankten sind eher von Verlangsamung,
Denkschwierigkeiten und Stimmungslabilitat betroffen und leiden weniger unter

Gedachtnisstorungen (Deutsche Alzheimergesellschaft, 2018; Prince et al. 2014).



Lewy-Body Demenz

Die Lewy-Body Demenz oder Lewy-Korperchen Demenz ist der Alzheimer
Demenz sehr ahnlich, die Symptome sind oft schwer voneinander zu
unterscheiden, es kdnnen auch Mischformen auftreten. Es kommt zu
Ablagerungen von Eiweil3en, den sogenannten ,Lewy-Bodies“. Zu den
Symptomen zahlen starke Schwankungen der geistigen Leistungsfahigkeit und
der Aufmerksamkeit. Weiters kommt es zu optischen Halluzinationen, zum
unwillkrlichen Zittern der Hande und Steifigkeit der Bewegungen, wodurch
vermehrt Stlrze der Betroffenen auftreten konnen (Alzheimer’s Disease
International, 2018; Prince et al. 2014).

Frontotemporale Demenz

Die Frontotemporale Demenz ist eine Erkrankung, welcher der Abbau von
Nervenzellen im Stirn- und Schlafenbereich beziehungsweise im Bereich des
Fronto-Temporal-Lappens zugrunde liegen. Dieser Bereich des Gehirns ist flr die
Kontrolle von Emotionen und Sozialverhalten zustandig. Zu den Symptomen
gehoren Aggressivitat, Taktlosigkeit, malloses Essen, aber auch
Teilnahmslosigkeit. Im Krankheitsverlauf entwickeln sich Sprachstérungen und
Wortfindungsstoérungen, Sprachverstandnisstérungen und Mitteilungslosigkeit, die
bis zum vollkommenen Verstummen der Betroffenen fuhren kdnnen. Das
Gedachtnis ist ebenfalls zu einem unbestimmten Zeitpunkt der Erkrankung
betroffen, jedoch nicht so ausgepragt wie bei der Alzheimerdemenz. Die
Frontotemporale Demenz tritt normalerweise friher auf als die Alzheimerdemenz,
am haufigsten sind Menschen zwischen dem 50. und 60. Lebensjahr betroffen

(Deutsche Alzheimergesellschaft, 2018; Alzheimer’s Disease International, 2018).

1.3 Diagnostik von Demenzerkrankungen

Bereits bei der Diagnostik von Demenzerkrankungen haben die Angehdrigen von
Demenzerkrankten eine besondere Rolle. In vielen Fallen bemerken Freunde und

Familie schon im Fruhstadium einer Demenzerkrankung die kognitiven



Veranderungen ihres Angehdrigen und regen einen Termin bei einem Arzt oder

einer Arztin zur Untersuchung und Abklarung an (Montgomery et al. 2018).

Zu Beginn der Untersuchung sollte eine genaue Anamnese des kognitiven und
psychologischen Verhaltens des Erkrankten erstellt werden und wie sich die
Verhaltensveranderungen auf die taglichen Aktivitaten des Betroffenen auswirken.
Dabei werden der Betroffene selbst und die Angehdrigen befragt (NICE, 2018).
Danach werden eine korperliche Untersuchung sowie Blut und Harn Tests
empfohlen, um andere reversible Grinde flr den kognitiven Verfall der Erkrankten
auszuschlieRen (NICE, 2018; Alzheimer’s Association, 2018).

Weiters sollten kognitive Test vollzogen werden, um die Diagnose einer Demenz
sicherzustellen. NICE (2018) empfiehlt die Verwendung eines validen, kurzen und
strukturierten Instrumentes, wie der 10-point cognitive screener oder der 6-item
cognitive impairment test. Ein weiterer kognitiver Test zur Diagnose von Alzheimer
ist das Mini-Mental State Exam (MMSE), bei welchem anhand der erreichten
Punkteanzahl der Schweregrad der Demenz eingeschatzt wird (Alzheimer's
Association, 2018; Ngo & Holroyd-Leduc, 2015).

AulRerdem werden bildgebende Verfahren zur Abklarung der Diagnose verwendet,
wenn der Verdacht auf eine Demenzerkrankung besteht. Am haufigsten kommen
dabei die Magnetresonanztomographie und die Computertomographie zum
Einsatz. In erster Linie werden diese Untersuchungen angewandt, um andere
hirnorganische Erkrankungen auszuschlief3en, die ahnliche Symptome wie eine
Demenz verursachen (Alzheimer’s Association, 2018; NICE, 2018; Ngo & Holroyd-
Leduc, 2015). Die eindeutige Diagnose einer Demenzerkrankung kann erst nach
dem Tod durch eine Obduktion des Gehirns festgestellt werden (Alzheimer’s

Disease International, 2018).

Trotz aller medizinischen Mdglichkeiten besteht der Verdacht, dass mehr als die
Halfte aller Menschen, die unter Symptomen einer Demenz leiden, im Laufe ihrer
Erkrankung weder eine Diagnose noch eine Behandlung erhalten (Montgomery et
al. 2018; Alzheimer’s Disease International, 2018). Zum einen ist die eindeutige

Diagnose einer Demenz oft schwierig zu erlangen, zum anderen ist die



Erkrankung stigmatisiert und der Zugang zu Diagnostik mit vielen Hurden fur die

Betroffenen und deren Angehérige verbunden (Montgomery et al. 2018).

1.4 Risikofaktoren fur Demenz

Es gibt beeinflussbare und nicht beeinflussbare Risikofaktoren, die das Entstehen
einer Demenz begunstigen kdnnen. Zu den beeinflussbaren Risikofaktoren zahlen
in erster Linie Faktoren, die den Lebensstil betreffen. Ein bewegungsarmer
Lebensstil sowie Ubergewicht und Diabetes erhohen das Risiko fiir
Herzkreislauferkrankungen, die ihrerseits das Risiko fur Demenzerkrankungen
erhohen (Kloppenborg et al. 2008). Weiters gibt es Evidenz dafur, dass wenig
geistige Ausbildung in den jungen Lebensjahren, Bluthochdruck im mittleren
Lebensalter und Rauchen sowie Diabetes Uber das gesamte Leben hinweg mit
einem hoheren Risiko fur Demenz in Verbindung stehen (Prince et al. 2014;

Alzheimer’s Association, 2018).

Zu den nicht beeinflussbaren Risikofaktoren zahlen Alter, Geschlecht und
genetische Disposition (Prince et al. 2014; Alzheimer’s Disease International,
2018) Das Risiko an einer Demenz zu erkranken ist fur Frauen héher als fur
Manner. Dies ist darauf zurlckzufuhren, dass Frauen im Durchschnitt Ianger leben
als Manner (Alzheimer’s Society, 2018). Nur 1 von 20 demenzerkrankten
Personen hatte bereits vor ihrem 65. Lebensjahr Anzeichen der Erkrankung. Das
Risiko an einer Demenz zu erkranken steigt signifikant mit zunehmendem Alter
(Alzheimer’s Association, 2018)

Demenzerkrankungen zahlen zu den haufigsten Ursachen, weswegen altere
Menschen pflegeabhangig und in ihrer Selbststandigkeit eingeschrankt sind
(Prince et al. 2014). Eine geeignete medikamentdse sowie nicht-medikamentose
Therapie kann den Verlauf der Erkrankung verlangsamen und die Lebensqualitat
fur Erkrankte und ihre Angehdrigen verbessern. Sowohl die an Demenz
Erkrankten als auch ihre Angehdrigen sollten daher ermutigt werden, sich an der
Behandlung der Demenz zu beteiligen und ihre Bedurfnisse zu auRern. Beide
Parteien sollten relevante Informationen Uber die Mdglichkeiten der

medikamentdsen und nicht-medikamentdésen Behandlung, sowie die Risiken und



Nebenwirkungen beider Behandlungsarten, erhalten (NICE, 2018; Ngo & Holroyd-
Leduc, 2015).

1.5 Therapie von Demenzerkrankungen

Medikamentose Therapie

Es gibt mehrere Guidelines, die die Verwendung von Acetylcholinesterase-
Hemmern empfehlen. Die Wirkstoffe Donepezil, Galantamin und Rivastigmin
sollten bei der Behandlung von beginnender bis moderater Alzheimer Demenz
eingesetzt werden (NICE, 2018; Ngo & Holryd-Leduc, 2015). Weiters wird die
Substitution von Vitaminen und Nahrungserganzungsstoffen in verschiedenen
Guidelines diskutiert. Die Verwendung von ,Gingko Bilboa“ wird nicht empfohlen.
AulRerdem lehnen alle Guidelines aus dem systematischen Review von Ngo &
Holroyd-Leduc (2015) die Behandlung mit Omega-3, Folsaure, Vitamin B12 und
Vitamin E ab. Die Verwendung von steroidalen und nicht-steroidalen
Antirheumatika, Acetylsalicylsaure, Statinen und Hormonersatzpraparaten wird

nicht routinemafig zur Behandlung empfohlen (Ngo & Holroyd-Leduc, 2015).

Nicht-medikamentdse Therapie

Es sollten alle Aktivitaten, die das Wohlbefinden von Demenzerkrankten steigern
konnen, auf deren individuelle Bedurfnisse abgestimmt werden. Fir Menschen mit
beginnender oder leicht fortgeschrittener Demenz wird die Teilnahme an
strukturierten Gruppenaktivitdten empfohlen, welche Elemente aus der kognitiven
Stimulation und der Erinnerungstherapie beinhalten (NICE, 2018). Weiters sollen
die Erkrankten dazu motiviert werden, korperliche Tatigkeiten auszuuben und ihre
bisherigen Freizeitaktivitaten sollten weiterhin geférdert werden (Ngo & Holroyd-
Leduc 2015). Zusatzlich sollte Demenzkranken im beginnenden oder mittleren
Stadium der Erkrankung eine individuelle Beschaftigungstherapie angeboten
werden (NICE, 2018).



1.6 Informationsbedurfnisse von Angehdrigen

Die Informationsbedurfnisse von Angehdrigen eines Demenzerkrankten
unterscheiden sich sichtlich von jenen professioneller Pflegepersonen. Steiner,
Pierce & Salvador (2016) haben in einer Studie die zehn wichtigsten
Informationsbedurfnisse von professionellen Pflegepersonen im Vergleich zu
pflegenden Angehorigen von Demenzkranken untersucht. Fur pflegende
Angehorige waren Informationen Uber das Verhalten bei Verwirrtheit und
Vergesslichkeit des Demenzkranken am wichtigsten. An zweiter und dritter Stelle
waren das Verhalten bei sich immer wiederholenden Fragen oder Tatigkeiten
sowie der Umgang mit dem eigenen Stresslevel. Ferner ist der Umgang mit dem
Verlegen oder Verlieren von Gegenstanden, der fortschreitende Verlust des
Verstandes sowie das Sehen und Hoéren von Dingen, die nicht real sind, fur
pflegende Angehdrige von Interesse. Aul’erdem besteht das Bedurfnis nach
Informationen Uber die neue Rolle als Pflegeperson und wie mit der
Rollenveranderung in der Beziehung umgegangen werden kann. An letzte und
vorletzte Stelle wurde der Umgang mit Sturheit und unkooperativen Verhalten
sowie die Kontrolle der eigenen Geflihle gereiht (Steiner, Pierce & Salvador,
2016).

1.7 Empfohlene Inhalte von Informationsmaterialien fir pflegende
Angehorige

Internationale Leitlinien empfehlen, dass pflegende Angehorige von
Demenzkranken psychologische Unterstlitzung sowie Schulungen angeboten
werden sollten (NICE, 2018). Zu den Inhalten dieser Interventionen zahlen
Informationen Uber Demenz, die Symptome dieser Erkrankung und welche
Veranderungen im Krankheitsverlauf zu erwarten sind. Pflegende Angehdrige
sollten informiert werden, wie sie personliche Strategien zur Bewaltigung von
Herausforderungen im Alltag mit Demenzerkrankten entwickeln kdnnen und
welche Kenntnisse flur die Pflege erforderlich sind. Ansonsten sollten Angehorige
Informationen erhalten, wie sie ihre Kommunikationsfahigkeiten mit
Demenzerkrankten verbessern konnen, wie das Verhalten von Demenzerkrankten

verstanden werden kann und welche Reaktionen darauf angebracht sind.



AulRerdem sollten Empfehlungen gegeben werden, wie pflegende Angehdrige auf
ihre eigene physische und mentale Gesundheit achten kdnnen. Es sollten
sinnvolle Aktivitaten aufgezeigt werden, die gemeinsam mit dem Demenzkranken
durchgefuhrt werden kénnen und zum Wohlbefinden aller Beteiligten beitragen.
Das Bereitstellen von Informationen Uber wichtige Servicestellen, zum Beispiel
diverse Unterstutzungsdienste und psychologische Betreuung fur pflegende
Angehorige, wird ebenfalls empfohlen. Zuletzt sollte auch darauf hingewiesen
werden, einen Plan fur die zukunftige Versorgung des Demenzkranken zu
erstellen, falls sich dessen Gesundheitszustand verschlechtern sollte (NICE,
2018).

Im Verlauf einer Demenzerkrankung verlieren die Betroffenen haufig ihre
Handlungsfahigkeit, Einsichts- und Urteilsfahigkeit. Es wird daher empfohlen,
bereits im Vorhinein das Recht auf Selbstbestimmung wahrzunehmen. In
Osterreich kann durch eine Patientenverfiigung festgehalten werden, welche
medizinischen MalRnahmen im Falle des Verlustes der eigenen
Handlungsfahigkeit, Einsichts- und Urteilsfahigkeit unterlassen werden sollten.
Uberdies gibt es die Mdglichkeit durch eine Vorsorgevollimacht festzulegen. Dabei
wird eine Person bestimmt, welche von dem oder der Demenzkranken festgelegt
wird. Jene Person kann nun Entscheidungen treffen, wenn die betroffene Person
nicht mehr dazu in der Lage. Diese Rolle wird haufig von nahen Angehdrigen
eingenommen. Eine Vorsorgevolimacht kann beispielsweise die Einwilligung in
medizinische Behandlungen, Entscheidungen (iber eine dauerhafte Anderung des
Wohnsitzes oder Besorgungen von Vermodgensangelegenheiten beinhalten
(Osterreichisches Gesundheitsportal, 2018).

1.8 Zugang zu online Informationsmaterialien fur pflegende Angehorige

Das Internet ist eine einfache und leicht zugangliche Quelle fir pflegende
Angehorige von Demenzkranken, um sich Zugang zu Informationen zu
verschaffen. Besonders pflegende Angehorige von Demenzkranken haben oft
begrenzte zeitliche Ressourcen, um sich Informationen zu beschaffen und
bevorzugen daher Online-Informationen (Powell et al. 2011). Eine britische Studie

hat ergeben, dass sich die Anzahl von Menschen, die online nach
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Gesundheitsinformationen suchen, seit 2005 fast verdoppelt hat (37 % bzw. 69%)
(Dutton et al. 2015). Auch in Osterreich hat die Anzahl der Internetnutzer und -
nutzerinnen in den letzten Jahren stark zugenommen. Derzeit nutzen Uber sieben
Millionen Osterreicher und Osterreicherinnen das Internet und mehr als 85% aller
Haushalte verfligen Uber einen Internetzugang (Statista, 2018). Das Internet ist
eine wichtige und weit verbreitete Ressource, um Informationen zu bekommen.
Gesundheitsbezogene Informationen konnen die Entscheidungen Uber Pflege und
Behandlung einer Erkrankung beeinflussen. Gleichzeitig konnen durch qualitativ
hochwertige Online-Informationsmaterialien Stress und Unsicherheit -bezogen auf
gesundheitliche Entscheidungen- verringert werden. Die Fahigkeit und das
Wissen, die durch qualitativ hochwertige Informationen vermittelt werden, starken
das Selbstbewusstsein und die Handlungsfahigkeit der Betroffenen (Powell et al.
2011).

Powell et al. (2011) weisen in ihrer Studie darauf hin, dass Menschen, die online
nach gesundheitsbezogenen Informationen suchen, diese dazu nutzen, sich
weiterzubilden, Sicherheit im pflegerischen Handeln zu gewinnen und die
Informationen von professionell Pflegenden zu hinterfragen. Den
Informationssuchenden wird online ein Uberangebot an Informationen von
verschiedenen Organisationen und Herausgebern bereitgestellt. Diese
Informationen variieren stark hinsichtlich ihrer Qualitat, Korrektheit und Reliabilitat.
Dadurch stehen die Informationssuchenden vor der Herausforderung, eine
Informationsquelle auszuwahlen und in weitere Folge auch die Glaubwurdigkeit

und Vertrauenswurdigkeit dieser zu hinterfragen (Corritore et. al. 2012).

1.9 AQualitatsmerkmale von Informationsmaterialen und Messinstrumente
fur Gutekriterien

Qualitativ hochwertige Informationsmaterialien erflllen verschiedene Kriterien
hinsichtlich Verstandlichkeit, Handlungsfahigkeit und Transparenz. Sie sollten in
alltaglicher Sprache geschrieben sein. Darunter wird eine auch fir medizinische
Laien verstandliche Sprache verstanden. Wenn medizinische Fachbegriffe
verwendet werden, mussen diese definiert sein. Zahlen sollten nur wenn nétig und

eher in naturlichen Haufigkeiten angegeben werden. Es wird empfohlen,
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verschiedene Aufzahlungszeichen zu verwenden, um die Aufmerksamkeit der
Leserinnen und Leser auf wichtige Informationen zu lenken. Bei der Verwendung
von visuellen Hilfsmitteln ist darauf zu achten, dass diese dem Verstandnis des
Inhaltes dienen und nicht von diesem ablenken. Visuelle Hilfsmittel und Tabellen
sind mit einem Titel zu versehen (Shoemaker, Wolf & Brach, 2014a). Qualitativ
hochwertige Informationsmaterialien sollten die Leserinnen und Leser zum
Handeln befahigen. Empfohlene MalRnahmen sollte in expliziten und machbaren
Schritten erklart werden und, wenn maoglich, mit visuellen Hilfsmitteln unterstutzt
werden. Wenn Grafiken, Tabellen oder Diagramme verwendet werden, ist darauf
zu achten, dass diese mit Erklarungen versehen werden (Shoemaker, Wolf &
Brach, 2014a). Qualitativ hochwertige Informationsmaterialien verfliigen Uber eine
transparente Darstellung der Autoren und Autorinnen, der Finanzierung, der
Quellen und des Datums der Veroffentlichung oder Uberarbeitung (Chavet-Berard,
Chopard & Perneger, 2008; Freeman & Spyridakis, 2004).

Zudem verfugen qualitativ hochwertige Informationen Uber verschiedene
Merkmale hinsichtlich ihrer Glaubwtirdigkeit und Vertrauenswiurdigkeit. Sbaffi &
Rowley (2017) beschreiben, dass das Design von Webseiten, ein klares Layout,
interaktive Funktionen und verdéffentlichende Organisationen einen positiven Effekt
auf die Glaubwurdigkeit und Vertrauenswdrdigkeit von Online-Informationen
haben. Informationsmaterialien werden von verschiedenen Organisationen
herausgegeben. Coulter et al. (2006) haben die Herausgeber von
Informationsmaterialien zum Beispiel in staatliche, private und non-profit

Organisationen eingeteilt.

Die Einschaltung von diversen Werbeanzeigen beeinflusst die Glaubwirdigkeit
und Vertrauenswurdigkeit hingegen negativ, da diese zu Unsicherheiten bei den
Leserinnen und Lesern fuhrt. Werbeeinschaltungen sollten klar als solche
erkennbar sein und vom Inhalt der Webseite abgegrenzt sein (Sbaffi & Rowley,
2017; Freemann & Spyridakis (2004). Die Glaubwurdigkeit einer Webseite steigt
durch Angabe von anerkannten Zertifikaten oder Siegeln, die die Qualitat der
Webseite bestatigen (Health on the Net Foundation, 2018). Ein Beispiel daftr
ware das HON-Code Siegel, welches als rot-schwarzes Siegel mit der weil3en
Aufschrift ,HON-CODE" auf den zertifizierten Webseiten zu finden ist. Zusatzlich
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sollten Kontaktinformationen, ein professionelles Design, Links zu weiterflUhrenden
Webseiten, Haftungsausschluss, Privatsphare und Sicherheitseinstellung

angegeben werden (Health on the Net Foundation, 2018).

Informationsmaterialien zur Pflege von Demenzkranken werden haufig von
professionellen Pflegepersonen verfasst, die sich von der Zielgruppe pflegender
Angehorige hinsichtlich des Ausbildungslevels und der Gesundheitskompetenz
unterscheiden. Die Gesundheitskompetenz umfasst das Wissen, die Motivation
und die Kompetenz von Menschen, relevanten Gesundheitsinformationen zu
finden, zu verstehen, zu beurteilen und anzuwenden um gesundheitsbezogene
Entscheidungen treffen zu kdbnnen (Sorensen et al. 2012).

Schriftliche Informationsmaterialien stellen oft hohe Anspriche an die
Gesundheitskompetenz. Allerdings verfugen pflegende Angehorige von
Demenzkranken haufig nicht Gber die erforderlichen Gesundheitskompetenz, um

Informationen Uber Demenzerkrankungen zu verstehen (Weih et al. 2008).

Es ist daher notwendig, dass Informationsmaterialien fir pflegende Angehdrige
auf diverse Gutekriterien Uberprift werden. Es wurden mehrere Instrumente zur
Evaluierung der Gutekriterien von Informationsmaterialien entwickelt. Als Beispiel
dient etwa das DISCERN-Instrument, welches entwickelt wurde, um die Qualitat
von schriftlichen Informationsmaterialien Uber Behandlungsentscheidungen
beurteilen zu kdnnen (Charnock et al. 1999). Die Ensuring Quality of Patient
Information (EQIP) Skala wurde entwickelt, um die Qualitat von Patienten- und
Patientinnen-Informationsmaterialien beurteilen zu kénnen. Mit dem 36 ltems
umfassenden Instrument werden Inhalt, Transparenz und Struktur bewertet
(Chavet-Berard, Chopard & Perneger, 2008). Anhand des Patient Education
Materials Assessment Tools (PEMAT) kdnnen Verstandlichkeit und
Handlungsfahigkeit von schriftichen oder audiovisuellen Informationsmaterialien
mit 26 ltems bewertet werden (Shoemaker, Wolf & Brach, 2014b). Neben den
genannten gibt es noch weitere Instrumente (vergleiche Coulter et al. 2006) auf

welche hier nicht genauer eingegangen wird.
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1.10 Forschungslicke

Das Internet ist aufgrund des niederschwelligen Zugangs und des grof3en
Angebotes an kostenlosen Informationsmaterialien eine der
Hauptinformationsquellen fur pflegende Angehorige (Sbaffi & Rowley, 2017). Viele
pflegende Angehdrige verfugen aber nicht Uber die Kompetenz, qualitative
hochwertige von nicht qualitativ hochwertigen Informationsmaterialien zu
unterscheiden (Weih et al. 2008; Diviani et al. 2015). Dieses Wissen st jedoch
erforderlich, um einen Demenzerkrankten so lange wie moglich zuhause zu
pflegen (Steiner, Pierce & Salvador, 2016; Boots et al. 2014).

Eine Literaturrecherche der Autorin hat ergeben, dass es noch keine umfassende
Qualitatsbewertung von Online-Informationsmaterialien fur pflegende Angehorige
von Menschen mit Demenz gibt. Es ist daher erforderlich, dass online verfugbare
Informationsmaterialien fur pflegende Angehorige von Demenzkranken hinsichtlich

inrer Qualitat beurteilt werden.

1.11 Zielsetzung und Forschungsfrage

Das Ziel dieser Arbeit ist es, die Qualitat von online frei verfligbaren
deutschsprachigen Informationsmaterialien fir pflegende Angehérige von
Menschen mit Demenz zu beurteilen.

Daraus ergibt sich folgende Fragestellung:

Welche Qualitdt haben online frei verfugbare deutschsprachige

Informationsmaterialien fur pflegende Angehdrige von Menschen mit Demenz?
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2 Methode

Das anschlieRende Kapitel beschreibt die Vorgehensweise der Datensammlung,
die Instrumente fur die kritische Bewertung der Informationsmaterialien und die

Analyse der Daten.

2.1 Design

Fur die Qualitatsbewertung der Informationsmaterialien bezuglich Verstandlichkeit,
Handlungsfahigkeit, Identifikationsdaten und Inhalt von deutschsprachigen und
online verfugbaren Informationsmaterialien fur pflegende Angehdrige zum Thema

Pflege bei Demenz wurde ein deskriptives Design gewahlt.

2.2 Datensammlung

Zur Beantwortung der Forschungsfrage wurde im Mai 2017 eine Recherche in der
Suchmaschine Metacrawler durchgefuhrt. Diese Suchmaschine wurde einer
Suche in den internationalen Datenbanken vorgezogen, da der Suchvorgang der
Angehdrigen so besser simuliert werden kann (Morahan-Martin, 2004).

Die Metasuchmaschine Metacrawler wurde ausgewahlt, da diese die Anfrage an
mehrere Suchmaschinen weiterleitet, darunter Google, Yahoo und Bing, welche
im Mai 2018 den hochsten Marktanteil an Suchanfragen aufwiesen (Statista,
2018). Um maogliche Verzerrungen der Recherche durch zuvor besuchte
Webseiten zu vermeiden, wurden vor Beginn der Recherche alle Browser Cookies
geloscht sowie die Standorteinstellungen ausgeschaltet.

Um die Recherche so realitadtsnah wie madglich zu gestalten, wurden insgesamt
acht Personen in die Erstellung der Suchstrategie miteinbezogen. Diese Personen
verfugen Uber Erfahrung in der hauslichen Pflege von Angehdrigen mit Demenz,
haben jedoch keine Ausbildung als professionelle Pflegepersonen. Insgesamt
konnten zehn Suchanfragen erstellt werden, die bewusst einfach formuliert
wurden. Es wurde davon abgesehen, Bool'sche Operatoren und Trunkierungen zu
verwenden, um die Recherche von pflegenden Angehdrigen praxisnah zu
simulieren (Morahan-Martin, 2004). Da gezielt nach Informationsmaterialen far

pflegende Angehorige gesucht wurde, wurden folgende Suchanfragen formuliert:
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.Pflege bei Demenz zuhause®, ,Informationen Pflege bei Demenz daheim®, ,Pflege
bei Demenz in der Familie®, ,Pflegetipps Demenz®, ,Pflege von Angehdérigen mit
Demenz®, ,Umgang mit Demenzkranken zuhause®, ,Pflegemalinahmen bei
dementen Angehorigen®, ,Hilfe bei Demenz zuhause®, ,Versorgung bei Demenz
Information“ und ,Betreuung von Demenzkranken zuhause®. Diese zehn
Suchanfragen wurden jeweils mit einer Seitendichte von 9 angezeigt, es wurden
die ersten 90 Treffer von jeder Suchanfrage in die Recherche aufgenommen
(Hansen et al. 2003; Morahan-Martin, 2004).

Zusatzlich wurden die Webseiten der Osterreichischen, Deutschen und Schweizer
Alzheimergesellschaft in die Datensammlung eingeschlossen. Dies wurde
durchgefihrt, da Webseiten von professionellen Organisationen einen
vertrauenswurdigen Informationszugang fur Betroffene darstellen und daher haufig

aufgerufen werden (Bennett et al. 2006).

Im Zuge der Datensammlung wurde mitdokumentiert, wer die Herausgeber der
Informationsmaterialien sind. Weiteres wurde mitdokumentiert, welche
Informationsmaterialien Werbeanzeigen enthalten, da diese die

Vertrauenswurdigkeit beeinflussen kénnen (Sbaffi & Rowley, 2017).

2.3 Ein- und Ausschlusskriterien

Im Mittelpunkt dieser Arbeit steht ausschlieBlich die Qualitdtsbewertung von
Informationsmaterialien flr pflegende Angehérige von Menschen mit Demenz. Es
wurden daher nur Informationsmaterialien eingeschlossen, die als
Informationsquelle fur pflegende Angehorige dienen. Es wurde im Vorfeld
festgelegt, dass die Informationsmaterialien kostenlos und online frei zuganglich
sein mussen. Folglich wurden Informationsmaterialien ausgeschlossen, welche
einen Login oder die Angabe von personlichen Daten flr eine Bestellung
erfordern, da dies fur Angehdrige eine Barriere sein kann. Des Weiteren wurden
jene Informationsmaterialien ausgeschlossen, die sich rein mit Demenz befassen
und keine Informationen fir pflegende Angehdrige beinhalten. Aufderdem wurden
Informationsmaterialien ausgeschlossen, die sich nur mit einer pflegerischen

Problematik befassen (z.B. nur Informationen Uber Ernahrung) da der Fokus der
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Arbeit auf allgemeinen Informationen Uber Pflege bei Demenz liegt. Dartber
hinaus wurden Informationsmaterialien ausgeschlossen, die fir professionelle
Pflegepersonen, fur selbst an Demenz erkrankte Personen oder als Werbung fur
eine Pflegeeinrichtung erstellt wurden. Weiteres wurden Videos und Powerpoint

Prasentationen ausgeschlossen.

2.4 Instrumente

Fir die Qualitatsbewertung der Informationsmaterialien wurden zwei
Bewertungsinstrumente verwendet, da nicht alle qualitativ relevanten Aspekte von
einem Instrument abgedeckt werden konnten. Dadurch konnten die
Informationsmaterialien hinsichtlich Actionability, Understandability und

l[dentifikationsdaten bewertet werden.

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

Fir die primare Qualitdtsbewertung der Informationsmaterialien wurde das
PEMAT Instrument ausgewahlt. Es gibt zwei Versionen des PEMAT Instrumentes,
die PEMAT-A/V Version dient der audiovisuellen Informationsmaterialien und die
PEMAT-P Version der schriftichen Materialien. Das PEMAT-P Instrument kann
sowohl flr die Bewertung von Broschiren als auch fur andere schriftliche
Materialien wie PDFs und Webseiten verwendet werden. Das PEMAT-P
Instrument wurde als systematische Methode entwickelt um die Understandability
anhand von Inhalt, Wortwahl und Stil, Verwendung von Zahlen, Organisation,
Layout und Design sowie visuellen Hilfsmitteln zu beurteilen. Die Actionability von
Patienteninformationsmaterialien wird anhand der Erklarungen zu Aktionen, dem
Vorhandensein von greifbaren Tools und der Unterstitzung des Textes durch
visuelle Hilfsmittel ermittelt. Understandability ist laut Shoemaker, Wolf & Brach
2014a vorhanden, wenn Anwender mit unterschiedlichem Hintergrund und
verschiedenen Levels an Gesundheitskompetenz die erhaltenen Informationen
ausfuhren und erklaren konnen. Unter Actionability wird laut Shoemaker, Wolf &
Brach 2014a verstanden, ob Anwender und Anwenderinnen mit unterschiedlichem
Hintergrund und verschiedenen Levels an Gesundheitskompetenz identifizieren

kdénnen, was sie aufgrund der erhaltenen Informationen tun kénnen.

17



Das PEMAT-P Instrument besteht aus 17 ltems zur Understandability und 7 ltems
zur Actionability. Die einzelnen ltems konnen mit Agree, Disagree oder Not
applicable beantwortet werden, es existieren je nach ltem entweder alle drei
Antwortoptionen oder nur die Moglichkeit mit Agree oder Disagree zu bewerten
(Shoemaker, Wolf & Brach 2014b).

Die psychometrischen Eigenschaften des PEMAT Instrumentes wurden bereits
nach der Entwicklung getestet. Die Interrater-Reliabilitat wurde anhand des
Cohens Kappa gemessen und betrug fur die Understandability ltems 0,40 bis 0,84
und fur die Actionability ltems 0,35 bis 0,76 (Shoemaker, Wolf & Brach 2014Db).
Die Interne Konsistenz des Instruments wurde mittels Cronbach's alpha gemessen
und betrug fur die Understandability tems 0,81 und fur die Actionability tems
0,84.

Ensuring Quality Information for Patients (EQIP) Scale

Um alle wichtigen Punkte bei der Qualitdtsbewertung der Informationsmaterialien
zu berucksichtigen, wurde zusatzlich das EQIP Instrument ausgewahlt. Dieses
Instrument wurde fir die Qualitdtsbewertung von schriftlichen
Informationsmaterialien fur Patientinnen und Patienten im Gesundheitsbereich
entwickelt (Charvet-Berard, Chopard & Perneger, 2008). Die erweiterte Version
des EQIP Instrumentes beinhaltet 36 Kriterien, davon bewerten 18 Kriterien den
Inhalt, 6 Kriterien die Identifikationsdaten und 12 Kriterien die Struktur. Inhalt und
Struktur werden bereits mittel PEMAT-P bewertet, dieser Bewertungsbogen
enthalt jedoch keine Kriterien bezuglich ldentifikationsdaten, wie bereits Schoberer
et al. (2016) bemangelt hat. Daher werden aus dem EQIP Instrument nur die 6
Kriterien zur Bewertung der Identifikationsdaten herangezogen. Es wird das
Vorhandensein von Veroffentlichungs- oder Uberarbeitungsdatum, Logo, Angabe
von Autorinnen und Autoren, Finanzierung, Quellenangaben und ob Betroffene in
die Erstellung miteinbezogen wurden, bewertet. Die einzelnen Kriterien kdnnen mit
Yes, Partly, No oder Does not apply beantwortet werden (Charvet-Berard,
Chopard & Perneger, 2008).

Die erweiterte Version des EQIP Instrumentes zeigt eine gute Interrater Reliabilitat
mit k Koeffizienten von durchschnittlich k = 0,84. Die Ursprungsversion des EQIP

18



Instrumentes beinhaltete nur 20 ltems und wurde im Vergleich mit dem DISCERN
Instrument auf seine psychometrischen Eigenschaften getestet. Das DISCERN
Instrument wurde ebenfalls als verlassliches Tool zur Bewertung von
Informationen fur Patientinnen und Patienten entwickelt (DISCERN, 2009).
Zwischen den beiden Instrumenten wurde eine angemessene Ubereinstimmung
von Kedall's 1 B = 0,56 festgestellt. Aullierdem konnte eine starke
Ubereinstimmung bei der intuitiven Bewertung herausgefunden werden, diese lag
nach Kedall’s T bei B = 0,78. Die Interne Konsistenz wurde mittels Cronbach’s
alpha berechnet und lag bei 0,80. Die Interrater Reliabilitdt wurde mit Cohens
Kappa ermittelt und betrug k = 0,60 (Moult, Franck & Brady, 2004).
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2.5 Bewertung der Informationsmaterialien

Im ersten Schritt wurde jedem Online-Informationsmaterial ein Nummerncode
zugeordnet. Im zweiten Schritt wurde ein Handbuch zur Bewertung der
Informationsmaterialien erstellt, um eine einheitliche und objektive Bewertung zu
erzielen. Um die Vorgehensweise bei der Bewertung zu klaren und die
Anwendung des Handbuches zur Uberprufen, wurde eine Pilotphase durchgeflhrt.
Daflr wurden funf Informationsmaterialien zufallig ausgewahlt und von beiden
Reviewern gemeinsam bewertet. Anschlielend wurde das Handbuch von der
Autorin hinsichtlich aller Unklarheiten Uberarbeitet, bevor die restlichen
Informationsmaterialien analysiert wurden. Dadurch sollte eine subjektive und
variable Vorgehensweise bei der Bewertung bereits im Vorfeld ausgeschlossen
werden. Sowohl fur das PEMAT als auch fur das EQIP Instrument existieren
bereits Anleitungen zur Bewertung. Diese Anleitungen wurden von der Autorin
grol¥teils Ubernommen und an das Thema Demenz angepasst. Die bestehenden
Anleitungen zur Bewertung sind der PEMAT User’s Guide (Shoemaker, Wolf &
Brach, 2014a) und How to use EQIP (Moult, 2005). Zusatzlich wurden
Bewertungsrichtlinien aus dem Handbuch zur Bewertung fir das EQIP Instrument
von Krofika (2018) adaptiert und Gbernommen. Das Handbuch zur Bewertung
kann bei der Autorin eingesehen werden. Im dritten Schritt wurden alle
Informationsmaterialien von zwei unabhangigen Reviewern, welche

Masterstudentinnen der Pflegewissenschaft sind (Autorin und A.F.), bewertet.

Da beide Bewertungsinstrumente kein ltem enthalten, welches bewertet, ob alle
fur Angehorige relevante Informationen enthalten sind, wurde zur Beurteilung des
Inhaltes die NICE Guideline Dementia: supporting people with dementia and their
carers in health and social care (NICE, 2006) hinzugezogen. Es wurde eine
Checkliste mit den Antwortoptionen yes und no erstellt, um zu beurteilen, ob
Informationen zu Zeichen und Symptomen einer Demenz, dem Krankheitsverlauf,
den Behandlungsmethoden, Unterstiutzungsdienstleister, finanzielle und rechtliche
Beratungsmoglichkeiten und den medizinisch rechtlich relevanten Aspekten sowie
dem Autofahren bei Demenz in den Informationsmaterialien enthalten sind (NICE,
2006).
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Die Ubereinstimmung der Reviewer wurde fir das PEMAT und EQIP Instrument
sowie flr die inhaltliche Bewertung gemaf der NICE Guideline (NICE, 2006)
berechnet, um die Unterschiede in der Bewertung zwischen den beiden
unabhangigen Reviewern aufzuzeigen. Die Abweichungen beziehungsweise
Unterschiede in der Bewertung wurde diskutiert, bis ein Konsens gefunden wurde.
Far die Qualitdtsbewertung wurde fur jedes Informationsmaterial ein PEMAT
Score fur die Understandability und die Actionability berechnet. Beide Scores
konnen Werte zwischen 0 % und 100 % annehmen, je hoher der errechnete
Prozentwert ist, desto besser ist die Qualitat des Informationsmaterials. Der
Understandability und der Actionability Score wurden wie folgt berechnet:

Score understandability = ([agree’ x 1 + ‘disagree’ x 0] /[17 — ‘not applicable] x 100)

Score actionabiity = ([agree’ x 1 + ‘disagree’ x 0] / [7 - ‘not applicable] * 100)

Je hoher der Wert fur die Understandability ist, desto leichter verstandlich ist das
Informationsmaterial. Fur die Actionability gilt, je hoher der Wert ist, desto leichter
kdénnen die Interventionen des Informationsmaterials umgesetzt oder befolgt

werden.

Der EQIP Score fur die Unterkategorie Identifikationsdaten wurde ebenfalls fur
jedes Informationsmaterial berechnet. Der EQIP Score fur die Identifikationsdaten
kann ebenfalls Werte zwischen 0 % und 100 & annehmen und wurde wie folgt

berechnet:

Score eqr = ([lyes’ x 1 + ‘partly’ x 0.5] / [6 — ‘does not apply] * 100)

Je hoher der EQIP Score fiur die Identifikationsdaten ist, desto besser ist die

Transparenz des Informationsmaterials.
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2.6 Analyse der Daten

Die statistische Analyse der Daten erfolgte durch The Statistical Package for the
Social Sciences (SPSS) Statistics 25 (IBM Corp. 2017). Es wurden der Mittelwert
(mean), die Standardabweichung (SD), die Minimum- bzw. Maximumwerte fur die
Understandabilily und Actionability anhand des PEMAT Instrumentes und fur die
EQIP Identifikationsdaten berechnet. Um die Ergebnisse graphisch darzustellen,
wurden Boxplots erstellt. Fur die Berechnung der Unterschiede zwischen den
Arten von Online-Informationsmaterialien wurde der Mann-Whitney-U Test bei
unabhangigen Stichproben heranzgezogen, da es sich um nicht normalverteilte
Daten handelt, was anhand des Kolmogorov-Smirnov Tests erwiesen werden
konnte. Fur die Berechnung der Unterschiede nach Herausgeber der
Informationsmaterialien wurde der Kruskal Wallis Test verwendet, da es sich um
mehr als zwei unabhangige Stichproben handelt, die auf nicht normalverteilten

Daten beruhen. Es wurden p-Werte unter 0,05 als statistisch signifikant betrachtet.

Im Zuge der Qualitatsbewertung wurde gemafd der NICE Guideline Dementia:
supporting people with dementia and their carers in health and social care (NICE
2006) dokumentiert, ob alle fir pflegende Angehdrige relevante Informationen
enthalten sind. Damit konnte die inhaltliche Vollstandigkeit der
Informationsmaterialien bewertet werden. Zusatzlich wurde, wenn dieses
angegeben war, das Jahr der Veroffentlichung oder Uberarbeitung, die
Seitenanzahl der Broschiren und das Vorhandensein von Werbung dokumentiert.
Um Unterschiede bezuglich der Herausgeber der Informationsmaterialen
beurteilen zu konnen, wurden diese in staatliche, private und non-profit
Organisationen eingeteilt. Zu den staatlichen Organisationen wurden alle
Organisationen gezahlt, die mit staatlichen oder offentlichen Geldern finanziert
werden. Als private Organisationen wurden jene bezeichnet, die mit ihren
Informationsmaterialien die Absicht verfolgen, Produkte oder Dienstleistungen zu
verkaufen, um einen Profit daraus zu machen. Bei den non-profit Organisationen
wurden alle zusammengefasst, die einen wohltatigen oder freiwilligen Hintergrund
haben, dazu wurden auch professionelle Gesellschaften gezahlt, welche auf non-

profit Basis arbeiten (Coulter et al. 2006).
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Die Bewertung der Informationsmaterialien erfolgt aufgegliedert nach
Charakteristika, Understandability (Verstandlichkeit), Actionability
(Handlungsfahigkeit), EQIP Score fur die Identifikationsdaten, inhaltliche
Bewertung gemal} der NICE Guideline (NICE, 2006), Qualitat nach
unterschiedlichen Herausgebern und Werbeanzeigen in Online-

Informationsmaterialien.
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3 Ergebnisse

Der folgende Abschnitt dieser Arbeit befasst sich mit der Darstellung und
Zusammenfassung der Ergebnisse aus der Qualitatsbewertung der
deutschsprachigen und online frei verfligbaren Informationsmaterialien fur

pflegende Angehorige von Menschen mit Demenz.

Unter BerUcksichtigung der bereits genannten Ein- und Ausschlusskriterien
konnten durch die Online-Recherche in der Suchmaschine und auf den drei
deutschsprachigen Webseiten der Alzheimergesellschaften insgesamt 236
Informationsmaterialien identifiziert werden. Es wurden 77 Informationsmaterialien
hinsichtlich ihrer Eignung beurteilt, davon wurden 19 mit Begrindung
ausgeschlossen. Im Anhang befindet sich eine Tabelle mit den ausgeschlossenen
Informationsmaterialien. Diese Informationsmaterialien wurden ausgeschlossen,
da sie als Zielgruppe nicht pflegende Angehdrige fokussieren, keine
pflegerelevanten Inhalte oder nur eine pflegerische Thematik (z.B.
Kommunikation, Ernahrung oder Umherwandern) behandeln.

Somit wurden 58 Informationsmaterialien in die Qualitatsbewertung dieser Arbeit
eingeschlossen, eine Tabelle mit diesen Informationsmaterialien befindet sich im
Anhang. Die Abbildung 1 zeigt den Ablauf der systematischen Recherche anhand
des Preferred Reporting Items for Systematic Reviews und Meta-Analysis
(PRISMA) — Flussdiagrammes (Moher et al. 2009). Die eingeschlossenen

Informationsmaterialien kdnnen bei der Autorin eingesehen werden.
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3.1 Charakteristika

Das angegebene Jahr der Veréffentlichung oder Uberarbeitung der
Informationsmaterialien lag zwischen den Jahren 2003 und 2018. 62,1 % der
Informationsmaterialien machten Angaben zum Jahr der Verdffentlichung oder
Uberarbeitung. Am haufigsten wurden die Informationsmaterialien (n = 16) im Jahr
2018 verdffentlicht oder Uberarbeitet, gefolgt vom Jahr 2016 (n = 9) und 2017 (n =
3).

Mehr als drei Viertel (77,6 %) der Informationsmaterialien wurden in Deutschland
verdffentlicht, gefolgt von Osterreich (17,2 %) und der Schweiz (5,2 %). Bezuglich
der Herausgeberinnen und Herausgeber der Informationsmaterialien wurde
festgestellt, dass mehr als ein Drittel (39,7 %) von privaten Organisationen und
von non-profit Organisationen (37,9 %) stammt. 22,4 % der

Informationsmaterialien wurde von staatlichen Einrichtungen herausgegeben.

Es wurden zwei Arten von Online-Informationsmaterialen identifiziert, dabei
handelt es sich um Webseiten und online verfigbare Broschiren. Da diese beiden
Informationsmaterialien mehrere Unterschiede hinsichtlich der Aufbereitung und
Interaktivitat aufweisen, werden die Ergebnisse dieser Arbeit aufgeteilt nach
Broschiren und Webseiten dargestellt. Im folgenden Teil werden die

Charakteristika der Informationsmaterialien beschrieben.

Von den eingeschlossenen Online-Informationsmaterialien waren 39 Webseiten
(67,2 %) und 19 Broschuren (32,8 %). Bei den Webseiten wurden bei 51,3 %
Angaben zur Aktualitdt gemacht, im Mittel wurden die Webseiten im Jahr 2017
veroffentlicht oder Uberarbeitet. Die alteste Webseite wurde 2016 veroffentlicht
oder Uberarbeitet. Bei 84,2 % der Broschiren wurden Angaben zum Jahr der
Veréffentlichung oder Uberarbeitung gemacht, im Mittel wurden diese im Jahr
2012 verdffentlicht oder Uberarbeitet. Die alteste Broschire wurde im Jahr 2003

veroffentlicht oder Uberarbeitet und die aktuellste im Jahr 2018.

Von den Webseiten wurden mehr als zwei Drittel (79,5 %) in Deutschland
verdffentlicht, gefolgt von Osterreich (12,8 %) und der Schweiz (7,7 %). Von den
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Broschiren wurden ebenfalls mehr als zwei Drittel (73,7 %) in Deutschland
veroffentlicht und 26,3 % in Osterreich. Es konnte keine Broschiire aus der

Schweiz eingeschlossen werden.

Die Seitenanzahl wurde lediglich bei den Broschiren dokumentiert und lag

zwischen zwei und 153 Seiten.

Von den Webseiten wurden mehr als die Halfte (53,8 %) von privaten
Organisationen zur Verfigung gestellt. Am zweithaufigsten (17,9 %) wurden die
Webseiten von staatlichen Organisationen herausgegeben, gefolgt von non-profit
Organisationen (28,3 %). Bei den Broschiren wurde hingegen mehr als die Halfte
(57,9 %) von non-profit Organisationen herausgegeben. Am zweithaufigsten (31,6
%) wurden die Broschuren von staatlichen Organisationen herausgegeben, gefolgt

von privaten Organisationen (10,5 %).

3.2 Verstandlichkeit

Der Understandability Score von allen Informationsmaterialien variierte zwischen
35,7 % und 100 %. Werden die Minimal- bzw. Maximalwerte von Webseiten und
Broschlren getrennt voneinander betrachtet, dann erreichen die Webseiten
Understandability Scores zwischen 35,7 % und 87,5 %;die Broschiren konnten
Unterstandability Scores zwischen 52,9 % und 100 % erzielen. Die Mittelwerte der
Gesamtscores betrugen 67,1 % (SD = 13,7). Somit wiesen alle
Informationsmaterialien nur maRige Qualitat bezuglich der Verstandlichkeit auf.
Beim Vergleichen der Mittelwerte von Webseiten und Broschuren (65,6 % SD =
13,7 % und 70,2 % SD = 13,7 %) wurde kein signifikanter Qualitatsunterschied (p
= 0,600) festgestellt. Die folgende Abbildung 2 zeigt eine Gegentberstellung des

Understandability Scores von Webseiten und Broschuren.
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Abbildung 2 Gegenliberstellung des Understandability Scores nach Art des
Informationsmaterials

Es gab nur eine Broschure, welche von den Reviewern mit einem
Understandability Score von 100 % bewertet wurde. Die Broschure ,Ratgeber
Demenz® (Nr. 30) vom Bundesministerium fir Gesundheit wurde in Deutschland
veroffentlicht. Die am zweithdchsten bewertete Broschire ,Demenz. Das
Wichtigste.“ (Nr. 35) mit einem Understandability Score von 94,1 % wurde von der
Deutschen Alzheimer Gesellschaft e.V. herausgegeben. Den dritthochsten
Understandability Score erreichte mit 88,2 % die Broschire ,Demenz. Rat und
Hilfe fur pflegende Angehorige” (Nr.14), herausgegeben von der Volkshilfe aus
Osterreich.

Im Anhang befindet sich eine Tabelle mit den Links zu den
Informationsmaterialien, welche flr Understandability, Actionability, EQIP
Identifikationsdaten und Bewertung gemafy NICE Guideline die hdchste

Bewertung erzielen konnten.

Beim Grof3teil der Webseiten und Broschuren wurde das Ziel klar definiert (64,1 %
vs. 84,2 %), zudem wurde eine alltagliche Sprache verwendet (89,7 % vs. 94,7
%). Weiters wurden die meisten Informationsmaterialien in aktiver Sprache
verfasst (66,7% vs. 78,9 %) und prasentierten den Inhalt in kurzen Abschnitten

(94,9 % vs. 94,7 %). AulBerdem hatten die Informationsmaterialien sehr gute
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Qualitat beziiglich der informativen Uberschriften (97,4 % vs. 94,7 %), es gab
jedoch nur wenige Informationsmaterialien, die eine Zusammenfassung enthielten
(15.4 % vs. 36,8 %). In der Subdomane Layout und Design konnten die
Informationsmaterialien gute und sehr gute Bewertungen erzielen (89,7 % vs. 100
%), betrachtet man dies im Vergleich zu der Subdoméane Use of visual Aids, wo
sowohl Webseiten als auch Broschiren mangelhafte bis mittlere Qualitat
aufwiesen.

In der folgenden Tabelle 1 ist die Bewertung der einzelnen ltems fir die

Understandability, aufgeteilt nach Webseiten und Broschiren, dargestellt.
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3.3 Handlungsfahigkeit

Der Actionability Score der Informationsmaterialien variiert zwischen 0 % und 100
%. Werden die Minimal- bzw. Maximalwerte von Webseiten und Broschiren
getrennt voneinander betrachtet, dann erreichen die Webseiten Actionability
Scores zwischen 0 % und 83,3 %. Die Broschuren konnten Actionability Scores
zwischen 0 % und 100 % erzielen. Die Mittelwerte der Gesamtscores betragen
57,6 % (SD = 24,1 %). Beim Vergleichen der Mittelwerte von Webseiten und
Broschuren (54,8 % SD = 24,7 % und 63,3 % SD = 22,2 %) wurde kein
signifikanter Qualitatsunterschied (p = 0,259) festgestellt. Die folgende Abbildung
3 zeigt die Gegenuberstellung des Actionability Scores, aufgeteilt nach Webseiten

und Broschiren.
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Abbildung 2 Gegentiberstellung des Actionability Scores nach Art des
Informationsmaterials

Es gab nur eine Broschure, die von den Reviewern mit einer Actionability von 100
% bewertete wurde. Es handelt sich um die Broschure ,Ratgeber Demenz® (Nr.
30) vom Bundesministerium flr Gesundheit aus Deutschland, die auch den
héchsten Understandability Score erreichen konnte. Der zweithdchste Actionability
Score (83,3 %) konnten insgesamt vier Webseiten (Nr. 22, 33, 34 und 45) und drei
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Broschiiren (Nr. 3, 30 und 46) erreichen, welche in Deutschland und Osterreich
veroffentlicht wurden. Der dritthéchste Actionability Score (80 %) wurde von
sieben deutschen (Nr. 2, 4, 5, 7, 9, 44 und 48) und einem 0Osterreichischen

Informationsmaterial (Nr. 14) erreicht.

Der Grofteil der Informationsmaterialien enthielt zumindest eine Mallnahme, die
von den Leserinnen und Lesern durchgefuhrt werden kann (89,4 % vs. 94,7) und
die empfohlenen MalRnahmen wurden in den meisten Informationsmaterialien in
machbaren, eindeutigen Schritten erklart (84,6 % vs. 94,7 %). Im Gegensatz dazu
enthielten nur wenige Informationsmaterialien ein konkretes Hilfsmittel, welches
die Durchfiihrung von Mal3nhahmen erleichtert (30,8 % vs. 36,8 %). Weiteres
wurde in keiner der Webseiten und in nur wenige Broschtren (10,5 %) zu
Berechnungen aufgefordert. Ein Beispiel fur diese Berechnungen ware, das
Demenzrisiko oder das Risiko fuir Mangelernahrung oder einen Mangel an
Flussigkeitszufuhr anhand von Fragen auf einer Punkteskala zu bestimmen.
AulRerdem wiesen die Informationsmaterialien mangelhafte Qualitat hinsichtlich
der Verwendung von visuellen Hilfsmitteln auf. Nur in wenigen
Informationsmaterialien wurden visuelle Hilfsmittel verwendet, um das Handeln zu
erleichtern (5,1 % vs. 10,5 %).

Die folgende Tabelle 2 zeigt die Bewertung der einzelnen ltems, aufgeteilt nach

Webseiten und Broschiren.
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3.4 Ensuring Quality Information for Patients (EQIP) Score fir
Identifikationsdaten
Der EQIP Score fur die Identifikationsdaten betrug zwischen 16,7 % und 100 %.
Aufgeteilt nach Webseiten und Broschuren, erreichten die Webseiten EQIP
Scores zwischen 16,7 % und 91,7 %. Die Broschuren konnten Scores zwischen
33,3 % und 100 % erzielen. Die Mittelwerte fur den EQIP Score zu den
Identifikationsdaten betrugen 51,7 % (SD=16,9 %). Beim Vergleichen der
Mittelwerte von Webseiten und Broschtiren (47 % SD = 15,4 % und 61, 4 % SD =
16 %) wurde ein signifikanter Qualitatsunterschied (p = 0,002) zugunsten der
Broschuren festgestellt. Die folgende Abbildung 4 zeigt die Gegenuberstellung des
EQIP Scores fir die Identifikationsdaten, aufgeteilt nach Webseiten und

Broschiren.

100,00 @

80,00

60,00

EQIP Score

4000

2000

0o
Webseite Broschire

Art des Informationsmaterials

Abbildung 3 Gegentiberstellung des EQIP Scores fiir Identifikationsdaten nach Art
des Informationsmaterials

Es gab eine Broschure, die einen EQIP Score fur Identifikationsdaten von 100 %
erreichen konnte. Die Broschure ,Ratgeber Demenz® wurde in Deutschland von
der Alzheimergesellschaft Mannheim e.V. in Zusammenarbeit mit der Hochschule
Mannheim verdffentlicht. Den Zweithdchsten EQIP Score mit 100 % erreichte die

Webseite ,Selbsthilfe Demenz” von der deutschen Alzheimer Gesellschaft e.V.,
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gefolgt von zwei Broschiren mit 83,3 % (Nr. 35 und Nr. 43). Die Broschure
,Demenz. Das Wichtigste.“ von der deutschen Alzheimergesellschaft e.V. konnte
auch fur Actionability und Understandability hohe Scores erreichen. Sowohl die
Webseite als auch die Broschiren wurden ebenfalls in Deutschland veroffentlicht.
Das Datum der Veroffentlichung wurde beim Grof3teil der Broschiren und bei
mehr als der Halfte der Webseiten angegeben (89,5 % vs. 56,4 %). Weiters
wurden bei allen Informationsmaterialien angegeben, von wem das Dokument
produziert wurde und bei fast allen Webseiten und Broschuren konnte ein Logo
identifiziert werden (94,9 vs.94,7). Mangelhafte Qualitédt hingegen wurde bei den
Angaben zu den evidenzbasierten Daten festgestellt. Nur wenige Webseiten und
Broschuren beinhalten eine kurze Bibliographie zur Verwendung von
evidenzbasierten Daten (10,3 % vs. 31,6%). Nur wenige Broschuren (10,5 %) und
keine der Webseiten machen vollstandige Angaben dazu, ob Patientinnen und
Patienten in die Produktion des Informationsmaterials involviert waren.

Die folgende Tabelle 3 zeigt die Identifikationsdaten des EQIP Scores, dargestellt

nach Webseiten und Broschiren.
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3.5 Inhaltliche Qualitatsbewertung anhand der NICE Guideline fur Demenz

Im Zuge der Qualitdtsbewertung wurde anhand der NICE Guideline Dementia:
Supporting people with dementia and their carers in health and social care (NICE
2006) die inhaltliche Vollstandigkeit der Informationsmaterialen bewertet. Der
Grol3teil der Informationsmaterialien enthielt Angaben Uber Zeichen und
Symptome einer Demenz (91,4 %). Der Verlauf und die Prognose der Erkrankung
wurden in mehr als Dreiviertel (77,6 %) der Informationsmaterialien erldutert. Die
Behandlungsmaoglichkeiten bei Demenz waren in mehr als zwei Drittel (69 %) der
Informationsmaterialien enthalten. Die Halfte der bewerteten
Informationsmaterialien enthielt Angaben zu lokalen Unterstutzungsangeboten fur
pflegende Angehdrige. Werden die rechtlich relevanten Themenbereiche
betrachtet, so enthielten mehr als die Halfte (60,3 %) Informationen Uber Quellen
fur finanzielle und rechtliche Beratung. Mehr als die Halfte (63,8 %) der
Informationsmaterialien enthielt keine Angaben zu medizinisch rechtlichen
Themen oder zum Autorfahren bei Demenzkrankheit. Beim Vergleichen der
Mittelwerte von Webseiten und Broschiren (65,0 % SD = 23,8 % und 62,3 % SD =
29,8%) wurde kein signifikanter Qualitdtsunterschied (p = 0,852) festgestellt. Die

Bewertung zu den Empfehlungen der Leitlinie ist in Tabelle 4 ersichtlich.
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Tabelle 4 Bewertung des Inhaltes anhand der NICE Guideline, aufgeteilt nach
Webseiten und Broschiiren

Webseiten (n | Broschiren

NICE Guideline (2006) = 39) (n =19)

Yes No Yes No

(%) | (%) | (%) | (%)

1. The signs and symptoms of dementia 94,9 5,1 84,2 | 158

2. The ggurse and prognosis of the 82.1 170 | 684 | 316
condition

3. Treatments 71,8 | 28,2 | 63,2 | 36,8

4. Local care and support services, support
groups, local information sources,
including libraries and voluntary
organizations

5. Sources of financial and legal advice and
advocacy

359 | 641 | 789 | 21,1

64,1 | 359 | 526 | 47,4

6. Medico-legal issues including driving 41,0 59,0 253 | 73,7
Mean (SD) = | Mean (SD) =
65,0 (23,8) 62,3 (29,8)

Score for NICE — Clinical Guideline (0-100)

3.6 Qualitat von Informationsmaterialien unterschiedlicher Herausgeber

Getrennt nach Herausgeber der Informationsmaterialien betrachtet, konnten die
Informationsmaterialien der non-profit Organisationen im Mittel die hochsten
Understandability Scores erreichen (71,4 % SD = 13,2 %). Gefolgt von den
Informationsmaterialien staatlicher Organisationen mit im Mittel 69,0 % (SD = 13,3
%) und jenen von privaten Organisationen mit 61,9 % (SD=13,4 %). Der maximale
Understandability Score von 100 % konnte von der Broschure ,Ratgeber Demenz*
des deutschen Gesundheitsministeriums erreicht werden. Den minimalsten
Understandability Score erreichte mit 35,7 % eine Webseite von einer non-profit
Organisation aus Osterreich. Beim Vergleichen der Mittelwerte des
Understandability Scores konnte kein signifikanter Unterschied (p = 0,101)
zwischen den Informationsmaterialien unterschiedlicher Herausgeberinnen und

Herausgeber festgestellt werden.

Werden die Actionability Scores getrennt nach herausgebender Organisation

betrachtete, dann erreichten die Informationsmaterialien der non-profit
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Organisationen im Mittel den hochsten (61,7 % SD = 24,2 %) Actionability Score,
gefolgt von den Informationsmaterialien der privaten Organisationen (56,4 % SD =
21,7 %). Den im Mittel geringsten Actionability Score erreichten die
Informationsmaterialien der staatlichen Organisationen (52,8 % SD = 28,4 %). Der
maximale Actionability Score konnte von der gleichen Broschiire einer staatlichen
Organisation aus Deutschland, welche auch den maximalen Understandability
Score erreichte. Den minimalen Actionability Score erreichten mit 0 % insgesamt
vier Informationsmaterialien. Beim Vergleichen der Mittelwerte des Actionability
Scores konnte kein signifikanter Unterschied (p = 0,396) zwischen den
Informationsmaterialien unterschiedlicher Herausgeber festgestellt werden.

Den im Mittel hochsten EQIP Score fur die Identifikationsdaten erreichten die
Informationsmaterialien von non-profit Organisationen, gefolgt von jenen der
staatlichen Organisationen (60,2 % SD = 17,0 %, 50,6 % SD = 16,8 %) und jenen
der privaten Organisationen (44,2 % SD = 13,2 %). Den maximalen EQIP Score
von 100 % konnte die Broschure ,Ratgeber Demenz® von einer deutschen non-
profit Organisation, der Alzheimergesellschaft Mannheim e.V. und die Webseite
~oelbsthilfe Demenz” der Deutschen Alzheimer Gesellschaft erreichen. Den
geringsten EQIP Score fir Identifikationsdaten erreichte mit 16,7 % eine Webseite
von einer Osterreichischen non-profit Organisation. Beim Vergleichen der
Mittelwerte des EQIP Scores konnte ein signifikanter Unterschied (p = 0,008)
zwischen den Informationsmaterialien unterschiedlicher Herausgeber festgestellt

werden.

Im Mittel erreichten die Informationsmaterialien der non-profit Organisationen die
héchste Bewertung fur die Inhalte gemal der NICE Guideline, gefolgt von jenen
der staatlichen Organisationen (73,5 % SD = 27,5 %, 69,2 % SD = 23,4%) Die im
Mittel geringste Bewertung fir die Inhalte gemaf der NICE Guideline erreichten
die Informationsmaterialien der privaten Organisationen mit 52,2% (SD = 20,9).
Die geringste Bewertung von 16,6% erreichten vier Informationsmaterialien und
die maximale Bewertung von 100 % konnten zwolf Informationsmaterialien
erreichen, neun davon wurden von non-profit Organisationen erstellt und eine

Webseite von einer privaten Organisation. Beim Vergleichen der Mittelwerte
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konnte ein signifikanter Unterschied zwischen den Informationsmaterialien
unterschiedlicher Herausgeber festgestellt werden (p = 0,011).

Die folgende Abbildung 5 zeigt die Mittelwerte der Bewertung von
Understandability, Actionability, EQIP Identifikationsdaten und der inhaltlichen
Bewertung geman der NICE Guideline.

80,00

50,00

40,00

20,00

0,00

staatliche Organisationen  private Organisationen  non-profit Organisationen

W Understandability M Actionability BEQP B NICE

Abbildung 4 Darstellung der PEMAT, EQIP und NICE Bewertung, aufgeteilt nach
Herausgeber der Informationsmaterialien

3.7 Werbeanzeigen in online Informationsmaterialien

Es wurde festgestellt, dass mehr als ein Viertel (27,6 %) der gesamten
Informationsmaterialien Werbeanzeigen enthielten. Diese variierten von
Produktwerbung fur Pflegeartikel Uber diverse Anzeigen fur Anbieter von 24-
Stunden-Betreuungen oder Nahrungserganzungsmittel. Es wurden auch
Werbeanzeigen fur Medikamente, Pflegekurse oder Ausbildungen, Diaten,
Kleidung, Immobilien, Treppenlifter, Versicherungen, Sicherheitssysteme,
Brandmeldesysteme, Hygieneboxen, Notrufsysteme, Demenzboxen und
Demenztests angeboten. Werden die Informationsmaterialien getrennt nach
Webseiten und Broschuren betrachtet, so enthielten nur die Webseiten
Werbeanzeigen (41,0 %). Werden die Webseiten mit Werbeanzeigen nach Land

der Erstellung betrachtet, so stammen 93,8 % der Webseiten mit Werbeanzeigen
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aus Deutschland und 6,3% aus der Schweiz. Keine der dsterreichischen
Webseiten enthielt Werbeanzeigen.

Aufgeteilt nach Herausgeber der Informationsmaterialien, konnte festgestellt
werden, dass mehr als die Halfte (65,2 %) der Informationsmaterialien privater
Organisationen Werbeanzeigen enthielten. Nur eine Webseite von einer non-profit
Organisation enthielt Werbeanzeigen. Die Informationsmaterialien von staatlichen

Organisationen enthielten keine Werbeanzeigen.

3.8 Ubereinstimmung der Reviewer

Die Ubereinstimmung der Reviewer vor dem Konsens wurde fiir die 58 in die
Bewertung eingeschlossenen Informationsmaterialien berechnet. Diese lag im
Mittel fUr die Understandability bei 92 % und fur die Actionability bei 96 %. Fir die
Bewertung von EQIP zu den Identifikationsdaten konnte im Mittel eine
Ubereinstimmung von 92 % und fiir die Bewertung der Inhalte gemaR der NICE
Guideline eine Ubereinstimmung von 97 % erzielt werden.

Die folgenden Tabellen 5 und 6 zeigten die Ubereinstimmung der Reviewer in den

einzelnen ltems.
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4 Diskussion

Ziel dieser Arbeit war eine Qualitatsbewertung von deutschsprachigen und online
frei verflUgbaren Informationsmaterialien fir pflegende Angehdérige von Menschen
mit Demenz. Mit Unterstitzung von acht pflegenden Angehdrigen von
Demenzkranken, wurden zehn Suchanfragen formuliert. Mit diesen Suchanfragen
konnten in der Datenbank Metacrawler insgesamt 58 deutschsprachige und online
frei verfugbare Informationsmaterialien identifiziert werden. Die
Qualitatsbewertung der eingeschlossenen Informationsmaterialien erfolgte durch
zwei Bewertungsinstrumente (PEMAT und EQIP). Mit Hilfe dieser Instrumente
wurden Understandability, Actionability und die Identifikationsdaten der
Informationsmaterialien bewertet. Der Inhalt der Informationsmaterialien wurde
gemal’ der NICE Guideline Dementia: Supporting people with dementia and their
carers in health and social care (NICE, 2006) bewertet.

Anhand der kritischen Bewertung konnte festgestellt werden, dass nur eines der
eingeschlossenen Informationsmaterialien den maximal mdglichen Score fur
Understandability (PEMAT), Actionability (PEMAT) und die Identifikationsdaten
(EQIP) erreichen konnte. Es konnten hingegen zwalf Informationsmaterialien
eingeschlossen werden, die alle inhaltlich relevanten Informationen gemaf3 der
NICE Guideline flr die Pflege von Angehdrigen mit Demenz, enthielten. Die
Auswertung zeigte, dass die Informationsmaterialien im Mittel nur weniger als drei
Viertel der Punkte des Understandability Scores und der Bewertung anhand der
NICE Guideline erreichen konnten. Fur den Actionability und EQIP Score konnten
im Mittel ebenfalls nur etwas mehr als die Halfte der Punkte erzielt werden. Somit
lasst sich zusammenfassen, dass deutschsprachige und online frei verfigbare
Informationsmaterialien fur pflegende Angehdrige von Menschen mit Demenz von

mittlerer Qualitat sind.

Die Ergebnisse der Qualitdtsbewertung zeigen, dass Broschiren eine im Mittel

héhere Qualitat fir Understandability, Actionability und EQIP Ildentifikationsdaten
erreichen konnten, als die Webseiten (70,2 % vs. 65,6 %, 63,3 % vs. 54,8 % und
61,4 % vs. 47,0 %). FUr die Bewertung der inhaltlichen Qualitat gemafd der NICE

Guideline erzielten die Broschuren eine im Mittel etwas geringere Bewertung als
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die Webseiten (62,3 % vs. 65,0 %). Beim Vergleichen der Mittelwerte von
Webseiten und Broschiren konnten flr die Understandability und Actionability
keine signifikanten Unterschiede festgestellt werden. Fur die EQIP
Identifikationsdaten und inhaltliche Qualitat gemaf der NICE Guideline konnten

hingegen signifikanten Unterschiede festgestellt werden.

Die im Mittel bessere Qualitat der Broschuren bezogen auf die Understandability
konnte darauf zurtuckzufuhren sein, dass die Broschuren bereits bei der
Unterkategorie Content bessere Bewertungen erzielten. Der Verwendungszweck
der Broschuren war eindeutiger erkennbar und es waren weniger Inhalte
enthalten, welche vom Verwendungszweck der Broschiren ablenkte. Der Grund
dafur kénnte sein, dass die Broschlren keine Werbeanzeigen enthielten, welche
vom Inhalt ablenken konnten. In den Webseiten waren neben Werbeanzeigen
auch haufig weiterfihrende Links zu diversen Themen enthalten, diese kénnen

ebenfalls vom Inhalt ablenken.

In der Unterkategorie Word Choice & Style wurde die Verwendung von alltaglicher
Sprache und medizinischen Fachbegriffen inklusive deren Definition beurteilt. In
dieser Unterkategorie konnten sowohl die Webseiten als auch die Broschuren
hohe Bewertungen erzielen. Auch in der Studie von Schoberer et al. (2016) sowie
in der Studie von Krofika (2018) konnten schriftliche Patientinnen- und
Patientenbroschuren anhand der Bewertung des EQIP Instrumentes
(Subkategorie Struktur) fur die Verwendung von Alltagssprache und die einfache
Darstellung des Inhaltes hohe Qualitat erzielen. Eine magliche Begrindung hierfur
sieht Krofika (2018) in der Entwicklung von Patientinnen und Patientenbroschuren,
bei welcher bereits Rucksicht auf die geringe Gesundheitskompetenz der
Patientinnen und Patienten genommen wird. Studien belegen, dass mehr als die
Halfte der deutschen Bevolkerung Uber mangelhafte Gesundheitskompetenz
verfugt (Schaeffer et al. 2017). Auch in Osterreich ist eingeschrankte
Gesundheitskompetenz ein erhebliches Problem. Bei einer Umfrage zur
Gesundheitskompetenz haben 17 % bzw. 42 % der Befragten angegeben, dass
es fur sie sehr schwierig bzw. schwierig ist, zu beurteilen, ob Informationen in den
Medien zu einer Krankheit vertrauenswurdig sind (Pelikan, Réthlin & Granahl,

2012). Ahnlich ist die Problematik in der Schweiz. In der Studie von Sommerhalder
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& Abel (2015) hatten ein Viertel bis die Halfte der Personen eine unzureichende

Gesundheitskompetenz.

In der Unterkategorie Use of Numbers wurde bewertet, ob die verwendeten
Zahlen klar und einfach zu verstehen sind und ob die Leserinnen und Leser eine
Berechnung, beispielsweise zu Demenzrisiken oder Mangelernahrungsrisiken,
durchfuhren mussen. Es fallt auf, dass in einigen Informationsmaterialien ganzlich
auf die Verwendung von Zahlen verzichtet wurde. Bei 7,7 % der Webseiten und
10,5 % der Broschuren waren die verwendeten Zahlen schwer verstandlich. Dies
lag in erster Linie an der Ubermafiigen Verwendung von Prozentzahlen in diesen
Informationsmaterialien. Shoemaker, Wolf & Brach (2014a) empfehlen im
Handbuch zur Bewertung von PEMAT, Zahlen nur dann zu verwenden, wenn dies
unbedingt erforderlich ist. In einem solchen Fall sollten Zahlen dann eher als
nattrliche Haufigkeiten, beispielsweise 1 von 100, ausgedrickt werden
(Shoemaker, Wolf & Brach, 2014a).

In der Unterkategorie Organization wurde der logische Aufbau der
Informationsmaterialien, die Verwendung von informativen Uberschriften und die
Gliederung in kurze Abschnitte bewertet. Die Broschuren erzielten im Mittel eine
bessere Bewertung hinsichtlich des logischen Aufbaus. Dies kdnnte darauf
zurlckzufuhren sein, dass Broschuren haufig Uber ein Inhaltsverzeichnis verfugen,
wohingegen Webseiten durch viele Verlinkungen oft unubersichtlicher erscheinen.
AulRerdem wurde noch das Vorhandensein einer Zusammenfassung bewertet.
Hier konnten in den Broschiren mehr als doppelt so viele Zusammenfassungen

wie in den Webseiten gefunden werden.

In der Unterkategorie Use of Visual Aids konnten die Informationsmaterialien nur
geringe Bewertungen erzielen. Lediglich in 2,6 % der Webseiten und 10,5 % der
Broschuren wurden visuelle Hilfsmittel, beispielsweise Bilder oder Grafiken,
verwendet, wann immer diese es den Leserinnen und Lesern ermoglichen die
Inhalte leichter zu verstehen. Dies ist darauf zurtckzuflhren, dass in den meisten
Informationsmaterialien visuelle Hilfsmittel zum Einsatz kamen, welche eher der
farblichen Gestaltung des Informationsmaterials dienten, jedoch keine
Hilfestellung fur die Durchfiihrung der empfohlenen Malinahmen darstellten. Die
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visuellen Hilfsmittel haben sich im Grolteil der Informationsmaterialien auf
Portratfotos beschrankt, da diese dem inhaltlichen Verstandnis nur selten dienlich
waren, konnten auch fur dieses ltem nur geringe Bewertungen erzielt werden.
Auffallig ist, dass 17,9 % der Webseiten und 10,5 % der Broschuren ganzlich auf
die Verwendung von visuellen Hilfsmitteln verzichtet haben. Der Unterschied
kénnte durch die geringere Seitenanzahl bei den Broschiren begrindet sein,

wodurch weniger Platz fur Abbildungen zur Verfugung steht.

Anhand der Actionability wurde festgestellt, dass im Grol3teil der Webseiten und
Broschuren (89,4 % vs. 94,7 %) zumindest eine Mal3nahme, die in machbaren
und eindeutigen Schritten erklart wird, enthalten ist. Es fallt jedoch auf, dass nur
wenige Webseiten und Broschiren ein konkretes Hilfsmittel, beispielsweise eine
Checkliste, MenUplan oder Bewegungsplan zur Verfugung stellten, welche die
Durchfiihrung von Malinahmen erleichtert. Dies kénnte in Zusammenhang mit der
ebenfalls geringen Qualitat der Infformationsmaterialien bezogen auf die
Verwendung von visuellen Hilfsmitteln stehen. Es wurden namlich in nur 5,1 % der
Webseiten und 10,5 % der Broschiren visuelle Hilfsmittel verwendet, welche die
Durchfuhrung der MaRnahmen erleichtern sollen. Daraus ergibt sich, dass der
Groliteil der Informationsmaterialien MalRnahmen fir Angehdrige zur Pflege von
Demenzkranken enthalt, dies jedoch Uberwiegend in geschriebener Form
formuliert und nur selten auf die Unterstutzung visueller Hilfsmittel zurickgegriffen
wird. Da pflegende Angehdrige haufig nur Uber geringe Gesundheitskompetenz
verfugen und online Informationsmaterialien hohe Anspriiche an die
Gesundheitskompetenz stellen (Weih et al. 2008) kdnnte die Verwendung von

visuellen Hilfsmitteln die Durchfuhrung der empfohlenen MalRnahmen erleichtern.

Ein wichtiges Qualitatskriterium fur online Informationsmaterialien ist die
Transparenz in Bezug auf die Entwicklung. Es wurden daher die Unterkategorie
der Identifikationsdaten aus dem EQIP Bewertungsinstrument beurteilt, welche
das Datum der Veroffentlichung, das Logo, Namensangaben zu den Autorinnen
und Autoren, der Finanzierung, der Verwendung von evidenzbasierten Daten und
das Miteinbeziehen von Betroffenen/Angehdérigen in die Erstellung, beinhaltet.

Diese Informationen sind erforderlich, um das Vertrauen der Leserinnen und Leser
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in den Inhalt zu erhéhen und um so die Umsetzung der empfohlenen Maldhahmen
durchzufiihren (Coulter, Entwistle & Gilbert, 1999).

Sowohl die Webseiten als auch die Broschuren konnten nur moderate EQIP
Scores erreichen. Dies ist darauf zurickzufuhren, dass in den meisten Webseiten
und Broschuren keine Angaben Uber die Finanzierung des Informationsmaterials
gemacht wurde. Bei einigen Informationsmaterialien kdnnte bezglich der
Finanzierung ein Interessenskonflikt vorliegen, da mehrere von pharmazeutischen
Unternehmen, Versicherungen oder Herstellerinnen und Herstellern von
Pflegeartikeln herausgegeben wurden. Die Glaubwirdigkeit von Online-
Informationsmaterialien kann durch Angaben zur Finanzierung erhoht werden
(Freeman & Spyridakis, 2004). Zusatzlich wurden in 84,6 % der Webseiten und
57,9 % der Broschuren keine Referenzen bezuglich der zugrundeliegenden
Literatur angegeben. Dadurch ist die Vertrauenswurdigkeit der
Informationsmaterialien deutlich herabgesetzt, da nicht identifiziert werden kann,
ob die Empfehlungen auf wissenschaftlichen Ergebnissen beruhen (Coulter,
Entwistle & Gilbert, 1999).

Keine der eingeschlossenen Webseiten und nur 10,5 % der Broschuren haben
Angaben dazu gemacht, ob Patientinnen und Patienten oder Angehdrige in die
Erstellung des Informationsmaterials miteinbezogen wurden. Der geringe Grad der
Einbeziehung von Betroffenen bei der Erstellung von Informationsmaterialien geht
einher mit den Ergebnissen von Schoberer et al. (2016), welche die Qualitat von
schriftlichen Informationsmaterialien aus Osterreichischen und hollandischen
Krankenhausern zum Thema Sturzpravention anhand des EQIP
Bewertungsinstrumentes evaluierten. Auch in der Studie von Krofika (2018), in
welcher die Qualitat von deutsch- und englischsprachigen Informationsbroschuren
zu Harninkontinenz anhand des EQIP Bewertungsinstrumentes evaluiert wurde,
wurde geringe Qualitat fur dieses ltem gemessen. Der Einbezug von Betroffenen
oder Angehorigen in die Erstellung von Informationsmaterialien ware jedoch von
besonderer Notwendigkeit, um die Informationsbedurfnisse dieser Zielgruppe
besser zu verstehen. Weiters geht aus der Literatur hervor, dass
Informationsmaterialien, in deren Erstellung Betroffene miteinbezogen wurden,

detaillierter und einfacher zu lesen sind, als jene, die nur von professionellen
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Gesundheitspersonen erstellt wurden, da die Bedurfnisse der Betroffenen so
besser bericksichtigt werden kénnen (Prothero et al. 2017).

Die inhaltliche Vollstandigkeit der eingeschlossenen Online-
Informationsmaterialien wurde gemaf} der NICE Guideline (NICE, 2006) bewertet.
In dieser Guideline wird empfohlen, dass pflegende Angehdrige von Menschen mit
Demenz schriftliche Informationen zu Symptomen, Krankheitsverlauf, Behandlung,
lokale Unterstutzungsservices, Services fur finanzielle und rechtliche Beratung,
medizinisch rechtliche Belange und das Autofahren bei Demenz erhalten sollen.
Im Grofdteil der eingeschlossenen Webseiten und Broschuren waren
Informationen Uber Symptome bei Demenz, den Krankheitsverlauf und die
Behandlung enthalten. In nur wenigen der Webseiten waren Informationen zu
lokalen Unterstutzungsservices vorhanden. Aus der Literatur geht hervor, dass der
Zugang zu Unterstutzungsangeboten, entweder in Form von sozialer
Unterstutzung oder durch Bereitstellung von Informationen, pflegende Angehdrige
entlasten kann und Stress reduzieren kann (Cohen, 2004; Brodaty & Donkin,
2009).

Nur wenige der Informationsmaterialien enthielten Informationen Gber medizinisch
rechtliche Belange oder das Autofahren bei Demenz. Obwohl durch das
Autofahren die Unabhangigkeit der Demenzerkrankten erhalten bleibt, steigt das
Risiko einen Unfall zu verursachen oder die Orientierung im Stralenverkehr zu
verlieren. Angehorige sollten daher Informationen erhalten, wie sie dieses Thema
mit dem Demenzerkrankten besprechen konnen und welche Alternativen es gibt,
um deren Mobilitat zu erhalten (Mental Health First Aid Australia, 2016).

Bezuglich der Charakteristika der Online-Informationsmaterialien konnte
festgestellt werden, dass der Grofteil (79,5 %) in Deutschland herausgegeben
wurde. Es konnten nur wenige Informationsmaterialien aus Osterreich und der
Schweiz eingeschlossen werden. Der Bedarf an qualitativ hochwertigen
Informationsmaterialien ist jedoch in Deutschland, Osterreich und der Schweiz
gegeben. In allen drei Landern lebt der Grofteil der demenzkranken Menschen
zuhause und wird von Angehorigen versorgt. In Deutschland werden 75 % (Grass-
Kapanke, Kunczik & Gutzmann, 2008), in Osterreich 85 % (Osterreichischer
Demenzbericht, 2014) und in der Schweiz 60 % (Schweizer Alzheimervereinigung,
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2018) der Demenzerkranken zuhause versorgt. Es besteht daher im gesamten
deutschsprachigen Raum der Bedarf an Informationsmaterialien flir pflegende

Angehorige von Demenzkranken.

Weiters konnte ein signifikanter Unterschied (p = 0,011) zwischen den
Informationsmaterialien, getrennt nach herausgebender Organisation bezogen auf
die Bewertung gemaf der NICE Guideline (NICE, 2006), festgestellt werden. Die
Informationsmaterialien der non-profit Organisationen, zum Beispiel der deutschen
Alzheimer Gesellschaft oder der 6sterreichischen Volkshilfe, konnten hier bessere
Bewertungen erzielen und waren daher inhaltlich vollstandiger als die
Informationsmaterialien der staatlichen und privaten Herausgeber.

AulRerdem konnte ein signifikanter Unterschied zwischen den
Informationsmaterialien nach herausgebender Organisation bezuglich der
Transparenz (EQIP Score Identifikationsdaten) gefunden werden. Hier konnten
ebenfalls die Informationsmaterialien der non-profit Organisationen die im Mittel
hochsten EQIP Scores erzielen. Moglicherweise legen staatliche und private
Herausgeber wie Pflegeheime oder Versicherungen weniger Wert auf
Transparenz, da die Angaben zu den Identifikationsdaten fur deren
Informationsmaterialien unvollstandiger waren. Ein weiterer Grund dafur kdnnte
sein, dass es in diesen Organisationen keine wissenschaftlichen Mitarbeiterinnen
und Mitarbeiter gibt, die fur die Erstellung von Informationsmaterialien
verantwortlich sind. Das konnte die Licken hinsichtlich Transparenz und

inhaltlicher Vollstandigkeit erklaren.

Es konnten zwei verschiedene Arten von Informationsmaterialien identifiziert
werden. Es konnten insgesamt doppelt so viele Webseiten (n = 39) wie
Broschiren (n = 19) in dieser Arbeit analysiert werden. Dies ist moglicherweise
darauf zurtickzufiihren, dass Broschiiren vermehrt in gedruckter Form
verodffentlicht werden und dadurch online seltener verfligbar sind. Die Broschuren
konnten sowohl fur Understandability und Actionability als auch fur EQIP
Identifikationsdaten hohere Gesamtscores erzielen. Daher sollten bei der
Erstellung von Webseiten fur pflegende Angehoérige von Demenzkranken vermehrt
auf die Verstandlichkeit, die Handlungsfahigkeit und die Transparenz geachtet

werden.
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Bei der Ubereinstimmung der Reviewer fur das PEMAT Bewertungsinstrument
konnten insgesamt sehr gute bis gute Ubereinstimmungen erzielt werden. Es fallt
auf, dass fur drei ltems bezuglich des Inhaltes und der ausreichenden
Verwendung von visuellen Hilfsmitteln eine Ubereinstimmung von 100 % erreicht
werden konnte. Bei weiteren 18 ltems konnte ebenfalls eine sehr gute
Ubereinstimmung festgestellt werden (Abweichung < 10 %). Fir die tems 5 und
14 konnten nur 88 % Ubereinstimmung erzielt werden, da die Formulierung dieser
ltems zu viel Interpretation zulasst. Die gute bis sehr gute Ubereinstimmung fiir
PEMAT ist auf die eindeutige Formulierung zurickzufuhren. Fir die Bewertung
der Identifikationsdaten anhand des EQIP Instrumentes konnten im Vergleich zur
Interrater Reliabilitat der Entwickler des 36 ltem EQIP Instrumentes (Charvet-
Berard, Chopard & Pernegger 2008) eine etwas geringere Ubereinstimmung
erzielt werden. FUr vier ltems der Identifikationsdaten konnte eine
Ubereinstimmung mit weniger als 10 % Abweichung erreicht werden. Fiir das Item

5 lag die Ubereinstimmung bei 90 % und fir das ltem 4 bei 84 %.

5 Limitationen

Trotz der Erstellung einer umfangreichen Suchstrategie in einer
Metasuchmaschine kann nicht versichert werden, dass alle relevanten und frei
verfugbaren online Informationsmaterialien fur pflegende Angehodrige von
Menschen mit Demenz identifiziert wurden. Weiteres wurde zur Bewertung des
Inhaltes die NICE Guideline (NICE, 2006) aus dem Jahr 2006 verwendet, da zu
Beginn der Bewertung die aktualisierte Version der NICE Guideline (NICE, 2018)
noch nicht verfligbar war, somit ist die inhaltliche Vollstandigkeit nicht auf den
aktuellen Stand hin Uberpruft worden.

Die Starke dieser Arbeit ergibt sich durch den Neuigkeitswert, da nach dem
Wissensstand der Autorin noch keine deskriptive Qualitatsbewertung von
deutschsprachigen online frei verfugbaren Informationsmaterialien fur pflegende
Angehorige von Menschen mit Demenz existiert. AulRerdem wurde neben dem
PEMAT Instrument noch das EQIP Instrument hinzugezogen, um die
Identifikationsdaten der Informationsmaterialien zu beurteilen. Zuzlglich wurde

eine inhaltliche Bewertung der Informationsmaterialien gemaf der NICE Guideline
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(NICE, 2006) durchgefuhrt. Damit konnte bewertet werden, ob die
Informationsmaterialien die wichtigsten Informationen fir pflegende Angehorige
von Menschen mit Demenz beinhalten. Um ein objektives Vorgehen bei der
Bewertung der Informationsmaterialien zu gewahrleisten, erfolgte die Bewertung

durch zwei unabhangige Reviewer.
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6 Implikationen fur die Forschung

Durch die Qualitatsbewertung von deutschsprachigen und online frei verfigbaren
Informationsmaterialien fur pflegende Angehorige konnen einige Implikationen fur

weitere Forschung und die Praxis abgegeben werden.

Das Ergebnis dieser Qualitdtsbewertung zeigt, dass Online-
Informationsmaterialien nur von mittlerer Qualitat sind. Vor allem in die
Verwendung von visuellen Hilfsmitteln und die Verflgbarkeit eines konkreten
Hilfsmittels, beispielsweise einer Checkliste, sollten Uberarbeitet werden, da
sowohl die Webseiten als auch die Broschuren fur diese ltems mangelhafte
Bewertungen erzielten. Durch die Verwendung geeigneter visueller Hilfsmittel, die
den Text unterstitzen, kann die Actionability der Informationsmaterialien
verbessert werden und den Leserinnen und Lesern die Durchflihrung der

Interventionen erleichtert werden (Shoemaker, Wolf & Brach 2014a).

Zudem sollte auf die Transparenz bei der zukinftigen Entwicklung von Online-
Informationsmaterialien Wert gelegt werden, da die eingeschlossenen
Informationsmaterialien in dieser Kategorie deutliche Mangel aufwiesen. Es sollten
Angaben zum Datum der Veroffentlichung oder Uberarbeitung, der Finanzierung,
den Referenzen sowie die Involvierung von Betroffenen in die Erstellung des
Informationsmaterials gemacht werden. Dies konnte durch die Entwicklung eines
Gutesiegels, welches fur die informationssuchenden Personen leicht zu erkennen

ist, gewahrleistet werden.

Um die inhaltliche Qualitat zukinftiger Online-Informationsmaterialien far
pflegende Angehdrige von Menschen mit Demenz zu verbessern, sollte neben
den Inhalten gemaf der NICE Guideline (NICE, 2006) weitere Informationen zu
effektiven Pflegemalnahmen im Umgang mit Demenzerkrankten enthalten sein.
In der aktualisierten Version der NICE Guideline (NICE, 2018) wird zusatzlich
empfohlen, dass Angehodrige von Demenzerkrankten Informationen dartber
bendtigen, wie sie personliche Strategien zur Bewaltigung von Herausforderungen
im Alltag mit Demenzerkrankten entwickeln konnen. Daruber hinaus sollten

Angehorige Informationen erhalten, wie sie ihre Kommunikationsfahigkeiten mit
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Demenzerkrankten verbessern kdnnen, wie das Verhalten von Demenzerkrankten
verstanden werden kann und welche Reaktionen darauf angebracht sind.
Zusatzlich sollten Empfehlungen gegeben werden, wie pflegende Angehorige auf
ihre eigene physische und mentale Gesundheit achten konnen. Es sollten
sinnvolle Aktivitaten empfohlen werden, die gemeinsam mit dem Demenzkranken
durchgefiihrt werden kénnen und zum Wohlbefinden aller Beteiligten beitragen.
Das Bereitstellen von Informationen Uber wichtige Servicestellen, zum Beispiel
diverse Unterstutzungsdienste und psychologische Betreuung fur pflegende
Angehdrige, wird ebenfalls empfohlen. Zuletzt sollte auch darauf hingewiesen
werden, einen Plan fur die zukunftige Versorgung des Demenzkranken zu
erstellen, falls sich dessen Gesundheitszustand verschlechtern sollte (NICE,
2018).

Zusammenfassend kann festgehalten werden, dass sich das PEMAT Instrument
fur Qualitadtsbewertung von Online-Informationsmaterialien gut eignet. Die 17
ltems zur Bewertung der Understandability und die sieben ltems der Actionability
konnten anhand des vorhandenen Handbuchs von Shoemaker, Wolf & Brach
(2014a) mit sehr guter Ubereinstimmung der Reviewer beurteilt werden. Zur
Beurteilung der Transparenz von Online-Informationsmaterialien mussten jedoch
die sieben ltems des EQIP Instrumentes hinzugezogen werden. Es empfiehlt sich
daher die Erstellung eines Bewertungsinstrumentes, welches zur Bewertung aller
relevanten Gutekriterien von Online-Informationsmaterialien verwendet werden

kann.

7 Implikationen fur die Praxis

Pflegepersonen sind sowohl in Krankenhausern als auch bei mobilen
Betreuungsdiensten und anderen Pflegeeinrichtungen haufig in Kontakt mit
Demenzerkrankten und deren Angehérigen. Sie sind fur viele Angehdrige die
ersten Ansprechpersonen, wenn es um die Versorgung von Demenzerkrankten
zuhause geht. Oft lassen Arbeitsdruck und Zeitmangel jedoch keine umfassende
mundliche Information der Angehdrigen zu. Fur die Pflegepersonen konnte es
daher von Vorteil sein, wenn sie auf online verfigbares Informationsmaterial Uber
Pflege bei Demenz verweisen konnen. Die Online-Informationsmaterialien konnen

dazu dienen, den Angehdrigen einen Uberblick (iber die verschiedenen
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Unterstutzungsangebote zu geben und gleichzeitig Uber andere relevante Aspekte
wie Behandlungsmalinahmen, rechtliche Belange oder Autofahren bei
Demenzerkrankungen informieren. Der Verweis auf Online-Informationsmaterial
sollte jedoch nicht die personliche Beratung und Information durch einen
professionelle Pflegeperson ersetzen. Nur eine professionelle Pflegeperson kann
in Zusammenarbeit mit anderen Disziplinen, wie der Medizin, Physiotherapie,
Diatologie oder Ergotherapie und den Angehdrigen die individuellen Bedurfnisse
der Demenzerkrankten erfassen und dahingehend eine optimale Versorgung fur
die Betroffene planen. Die Angehorigen konnen unterstitzt werden, indem ihnen
kostenloser und flexibler Zugang zu qualitativ hochwertigen Informationen
bereitgestellt wird. Es ist daher notwendig, dass Online- Informationsmaterialien
von fachkundigen Personen auf ihre Qualitat hin Gberpruft werden. Damit kénnen
auch Interessenskonflikte und Unsicherheiten im Vorfeld ausgeschlossen werden
und die Pflegepersonen geben qualitativ hochwertige Informationsmaterial an

Betroffene weiter.

8 Schlussfolgerung

Insgesamt konnte durch die Qualitatsbewertung von deutschsprachigen online frei
verfugbaren Informationsmaterialien fur pflegende Angehdrige von Menschen mit
Demenz festgestellt werden, dass diese von mittlerer Qualitat sind. Es wurden
Broschiren und Webseiten untersucht, wobei die Broschuren im Mittel hohere
Qualitat hinsichtlich der Understandability, Actionability und der
Identifikationsdaten aufwiesen. Sowohl die Webseiten als auch die Broschuren
wiesen Mangel hinsichtlich der Verwendung von visuellen Hilfsmitteln auf und nur
wenige Informationsmaterialien stellten ein greifbares Tool (z.B. Menuplaner oder
Checklisten) zur Verfligung. Fur die inhaltliche Bewertung gemaf der NICE
Guideline (NICE, 2006) konnten die Webseiten eine nur minimal bessere
Bewertung erzielen. Ein signifikanter Unterschied in der Qualitat von Webseiten
und Broschiren zeigte sich nur innerhalb der Bewertung des EQIP Scores
(Identifikationsdaten).

Weitere signifikante Unterschiede wurden fur die Bewertung nach herausgebender
Organisation festgestellt. Hier wiesen die Informationsmaterialien von non-profit
Organisationen im Mittel bessere Qualitat gemal der NICE Guideline auf als jene

von staatlichen oder privaten Organisationen.
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Die geringste Bewertung wiesen die Informationsmaterialien fur die
Identifikationsdaten des EQIP Instrumentes auf. In nur wenigen
Informationsmaterialien wurden Angaben zur Finanzierung gemacht. Da mehr als
ein Drittel der Webseiten Werbung enthielt, ware die Angabe der Finanzierung des
Informationsmaterials von besonderer Bedeutung, um einen Interessenskonflikt
ausschlie3en zu konnen. Zusatzlich enthielten nur wenige Informationsmaterialien
Angaben zu den Referenzen beziehungsweise zur Verwendung von
evidenzbasierter Literatur. Diese Angaben waren erforderlich, um die Transparenz
der Online-Informationsmaterialien zu erhdhen. AulRerdem wurden nur selten
Angaben dazu gemacht, ob Betroffene in die Erstellung des Informationsmaterials
miteinbezogen wurden. Dies ware notwendig, damit die Bedlrfnisse von
pflegenden Angehorigen bertcksichtigt werden und alle fur die Zielgruppe
relevanten Informationen enthalten sind. Nur so kénnen pflegende Angehdrige
ausreichend unterstitzt werden und Menschen mit Demenz in ihrer gewohnten

Umgebung gepflegt werden.
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10 Anhang

Im folgenden Teil finden sich Tabelle 7 mit Links zu den eingeschlossenen
Informationsmaterialien und Tabelle 8 zu den ausgeschlossenen
Informationsmaterialien mit Begrindung. Weiteres ist in Tabelle 9 angefuhrt,
welche Informationsmaterialien die héchste Bewertung fur Understandability,

Actionability, EQIP Identifikationsdaten und Bewertung gemal NICE Guideline,

erreicht haben.
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