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Kurzinformation

Sie werden eingeladen, an einem einmaligen personlichen Interview teilzunehmen. Das

Interview dauert ca. 45—60 Minuten und findet ausschliellich als persdnliches Gesprach

statt. Die Teilnahme ist freiwillig. Alle Angaben werden vertraulich behandelt und

pseudonymisiert ausgewertet.

Information zum Projekt

Sehr geehrte Teilnehmerin, sehr geehrter Teilnehmer,

wir mochten Sie herzlich einladen, an diesem Forschungsprojekt teilzunehmen. Die Studie

wird im Rahmen einer Masterarbeit im Studiengang Pflege- und Gesundheitsmanagement an
der UMIT TIROL durchgefuhrt. Nachfolgend finden Sie Informationen Uber die Studie und

daruber, was eine Teilnahme fir Sie bedeutet.

Bitte lesen Sie diese Informationen in Ruhe durch. Wenn Sie Fragen haben, kdnnen Sie

sich jederzeit an die unten genannten Kontaktpersonen wenden.

Informationen zur Studienleitung und Betreuung

Studierende / Forscherin

Wissenschaftliche Betreuung

Josipa Maric, BScN
Masterstudium Pflege- und
Gesundheitsmanagement
UMIT TIROL

E-Mail: josipa.maric@edu.umit-tirol.at

Ass.-Prof. Dr. phil. Nertila Podgorica, MScN
Department fur Pflegewissenschaft und
Gerontologie

UMIT TIROL

E-Mail: nertila.podgorica@umit-tirol.at




Tel. Nr.: +43 50 8648-3810

Ziel der Studie

Diese Studie hat das Ziel, besser zu verstehen, wie pflegende Angehdrige und nahestehende
Personen von Menschen mit Demenz ethisch schwierige Situationen im Alltag erleben. Dazu
gehoren beispielsweise Entscheidungen zwischen Autonomie und Sicherheit, Flrsorge und
Selbstschutz, Wahrheit und Beruhigung sowie medizinische Entscheidungen im

fortgeschrittenen Krankheitsverlauf.

Zusatzlich interessiert, welche Formen von Unterstutzung, Beratung und
Entscheidungsbegleitung pflegende Angehdrige als hilfreich erleben und welche Angebote
aus ihrer Sicht fehlen. Die Ergebnisse sollen dazu beitragen, Unterstiitzungs- und

Beratungsangebote fir pflegende Angehdrige besser zu verstehen und weiterzuentwickeln.

Warum wurden Sie ausgewahlt?
Sie wurden angesprochen, weil Sie moglicherweise eine Person mit Demenz pflegen,
betreuen oder regelmalig unterstutzen und dadurch personliche Erfahrungen mit schwierigen

Pflege- und Entscheidungssituationen haben.
Einschlusskriterien:

¢ Sie sind mindestens 18 Jahre alt.

e Sie haben Ihren Wohnsitz in Osterreich.

e Sie pflegen, betreuen oder unterstitzen seit mindestens sechs Monaten eine Person mit
diagnostizierter Demenz.

e Sie sind malgeblich in Pflege, Betreuung oder Organisation eingebunden.

e Sie pflegen nicht ausschlieBlich professionell oder entlohnt.

e Sie verflgen Uber ausreichende Deutschkenntnisse flr ein Interview.

e Sie sind selbst einwilligungsfahig.

Ausschlusskriterien:
Eine Teilnahme ist nicht moglich, wenn
e Sie ausschlieldlich professionell oder entgeltlich pflegen,

e die betreute Person keine diagnostizierte Demenz hat,



e Sie die betreute Person seit weniger als sechs Monaten begleiten,
e Sie unter 18 Jahren alt sind,

¢ Sie keinen Wohnsitz in Osterreich haben,

e Kkeine ausreichenden Deutschkenntnisse vorliegen oder

e Sie nicht selbst in die Studienteilnahme einwilligen konnen.
Menschen mit Demenz selbst werden in dieser Studie nicht befragt.

Wie lauft die Studie ab?
Wenn Sie sich zur Teilnahme entschlie3en, fuhren wir mit Innen ein einmaliges

Einzelinterview. Die Teilnahme umfasst folgendes:

e Personliches Interview: Das Interview findet ausschliellich als personliches Gesprach
statt.

e Zeitaufwand: Das Interview dauert voraussichtlich etwa 45 bis 60 Minuten.

¢ Interviewort: Der Ort wird gemeinsam mit Ihnen vereinbart und sollte eine ruhige,
ungestoérte und vertrauliche Gesprachsatmosphare ermdglichen.

e Audioaufnahme: Das Gesprach wird mit Ihrer Zustimmung als Audioaufnahme
aufgezeichnet, anschlieffend wortlich transkribiert und wissenschaftlich ausgewertet.

e Inhalte: Das Interview behandelt Ihre Pflege- und Betreuungssituation, ethisch schwierige
Entscheidungen, Belastungen, Copingstrategien sowie Unterstitzungs- und
Beratungsbedarfe.

o Keine weiteren Verpflichtungen: lhre Teilnahme beschrankt sich auf dieses einmalige
Interview. Weitere Termine sind nicht vorgesehen, aul3er Sie stimmen einer kurzen

Ruckfrage bei Verstandnisfragen ausdricklich zu.

Ist die Teilnahme freiwillig?

Ja. Ihre Teilnahme an dieser Studie ist vollkommen freiwillig.

Sie entscheiden selbst, ob Sie an der Studie teilnehmen méchten. Wenn Sie sich gegen eine
Teilnahme entscheiden oder lhre Teilnahme spater beenden mochten, entstehen Ihnen

keinerlei Nachteile.
Wahrend des Interviews kdnnen Sie jederzeit:

e einzelne Fragen unbeantwortet lassen,



e eine Pause einlegen,
e das Interview ohne Angabe von Griinden abbrechen oder

e lhre Einwilligung jederzeit widerrufen.

Bereits erhobene Daten werden — sofern dies rechtlich moglich ist — auf Ihren Wunsch
geldscht. lhre Entscheidung hat keinerlei Auswirkungen auf lhre medizinische oder
pflegerische Versorgung sowie auf bestehende oder zukiinftige

Unterstiitzungsleistungen.

Gibt es Risiken?
Die Teilnahme ist mit keinen korperlichen Risiken verbunden. Da im Interview personliche
Pflegeerfahrungen, schwierige Entscheidungen, Schuldgefuhle, Ohnmacht oder

Uberforderung angesprochen werden konnen, kann das Gesprach emotional belastend sein.

Sie konnen jederzeit pausieren, Fragen uberspringen oder das Interview abbrechen.
Wenn Sie wahrend des Interviews belastet wirken oder sich unwohl fiihlen, wird das
Gesprach unterbrochen, eine Pause angeboten und nach Ihrem Befinden gefragt. Das

Interview wird nur fortgefuhrt, wenn Sie dies ausdrucklich winschen.

Sollte das Gesprach belastende Geflihle auslésen, empfehlen wir, mit einer
Vertrauensperson daruber zu sprechen, etwa mit Familienmitgliedern, Freund:innen oder
Fachpersonen. Alle Teilnehmenden erhalten nach dem Interview ein separates
Informationsblatt mit einer Ubersicht (iber regionale Beratungs- und Unterstiitzungsangebote,
unabhangig davon, ob wahrend oder nach dem Interview eine Belastung aufgetreten ist oder
nicht. Zu den telefonischen Unterstitzungsangeboten gehoéren beispielsweise:
Angehorigengesprach 050 808 2087, MAS Alzheimerhilfe 06132 21410, Alzheimer Austria 01
332 51 66. Personliche Beratungs- und Unterstutzungsangebote sind beispielsweise:
Landesinstitut fur Integrierte Versorgung Tirol, Caritas Pflege wie Angehdrigencafé,

Selbsthilfegruppe, Demenzberatung oder Demenz Selbsthilfe Austria Memory Tirol.

Welche Vorteile gibt es?
Sie selbst haben mdglicherweise keinen direkten personlichen Nutzen durch die Teilnahme.

Es ist keine Vergutung oder Aufwandsentschadigung vorgesehen.

Ihre Teilnahme kann jedoch einen wichtigen Beitrag zur Forschung leisten. Die gewonnenen

Erkenntnisse kénnen langfristig dazu beitragen, Unterstlitzungs-, Beratungs- und



Entscheidungsbegleitungsangebote fur pflegende Angehoérige von Menschen mit Demenz

besser an deren tatsachliche Bedurfnisse anzupassen.

Wie werden meine Daten geschutzt?

Der Schutz Ihrer Daten und |hrer Privatsphare hat hohe Prioritat. Alle Informationen, die Sie
im Rahmen der Studie angeben, werden vertraulich behandelt und gemaf der Datenschutz-
Grundverordnung (DSGVO) sowie den 0Osterreichischen Datenschutzbestimmungen

geschutzt.

Welche Daten werden erhoben?

e Kontaktdaten zur Terminvereinbarung und ggf. fur Ruckfragen, sofern Sie dem
zustimmen.

e Unterschriebene Einwilligungserklarung.

e Audioaufnahme des Interviews.

e Interviewtranskript.

¢ Feldnotizen und Reflexionsmemos.

e Soziodemografische Angaben, z. B. Alter, Geschlecht, Bildungsabschluss, Pflegedauer,
Wohnsituation und Unterstitzungsformen.

e Gesundheitsbezogene Angaben zur betreuten Person kdnnen vorkommen, wenn Sie
diese im Interview selbst nennen. Diese Angaben werden auf das notwendige Mafl}

beschrankt und pseudonymisiert.

Pseudonymisierung

Die Interviewdaten werden pseudonymisiert. Das bedeutet, dass Namen, Orte, Institutionen
und andere identifizierende Angaben im Transkript entfernt oder verfremdet werden. lhren
Daten wird ein Code zugeordnet. Das heil3t, dass lhre Identitat nicht direkt erkennbar ist. Eine

Zuordnungsliste wird getrennt von den Interviewdaten aufbewahrt.

In der Masterarbeit werden ausschliel3lich pseudonymisierte bzw. anonymisierte Aussagen
verwendet. Rickschlisse auf Ihre Person sollen nach bestem Wissen und Gewissen nicht

madglich sein.

Speicherung und Zugriff
Audioaufnahmen, Kontaktdaten, Einwilligungserklarungen und Code-Schllssel werden

getrennt von den Forschungsdaten gespeichert. Die Daten werden passwortgeschutzt und



verschlusselt aufbewahrt. Zugriff auf Rohdaten hat die Forscherin. Soweit fur Betreuung und
Qualitatssicherung erforderlich, kdnnen pseudonymisierte Daten mit der wissenschaftlichen

Betreuung besprochen werden.

Aufbewahrung und Léschung

Audioaufnahmen werden nach Transkription und Plausibilitatskontrolle geloscht, spatestens
drei Monate nach dem Interviewtermin. Pseudonymisierte Transkripte, Feldnotizen und
Analysedateien werden gemal wissenschaftlichen Standards zehn Jahre aufbewahrt und

anschlie3end geldscht.

Rechtsgrundlage und Rechte laut DSGVO

Rechtsgrundlage der Datenverarbeitung ist lhre Einwilligung gemaR Art. 6 Abs. 1 lit. a
DSGVO. Soweit besondere Kategorien personenbezogener Daten verarbeitet werden, gilt
zusatzlich Art. 9 Abs. 2 lit. a DSGVO.

Sie haben im Rahmen der DSGVO das Recht auf Auskunft, Berichtigung, Loschung,
Einschrankung der Verarbeitung, Widerspruch sowie Widerruf lhrer Einwilligung. Diese
Rechte kdonnen eingeschrankt sein, wenn Daten bereits anonymisiert oder in
zusammengefasste wissenschaftliche Auswertungen eingeflossen sind und eine Zuordnung

zu lhrer Person nicht mehr mdglich ist.

Sie haben auRerdem das Recht, eine Beschwerde bei der zustandigen

Datenschutzaufsichtsbehoérde einzubringen.

Ethikkommission / RCSEQ
Das Forschungsvorhaben wurde vom Research Committee for Scientific and Ethical
Questions (RCSEQ) der UMIT TIROL positiv begutachtet. Die Datenerhebung beginnt erst

nach Vorliegen dieses positiven Ethikvotums.
Bei Fragen zu ethischen Aspekten kénnen Sie sich an das RCSEQ der UMIT TIROL wenden:

e Research Committee for Scientific and Ethical Questions (RCSEQ), UMIT TIROL, Eduard-
Wallnéfer-Zentrum 1, 6060 Hall in Tirol, E-Mail: rcseq@umit-tirol.at

An wen kann ich mich bei Fragen wenden?

Fragen zur Studie Datenschutz / Ethik




Josipa Maric, BScN

E-Mail: josipa.maric@edu.umit-tirol.at

Wissenschaftliche Betreuung:
Ass.-Prof. Dr. phil. Nertila Podgorica, MScN
E-Mail: nertila.podgorica@umit-tirol.at

Datenschutzbeauftragte der UMIT TIROL:

E-Mail: datenschutz@umit-tirol.at

RCSEQ der UMIT TIROL:

E-Mail: rcseq@umit-tirol.at

Vielen Dank fiir Ihre Unterstiitzung dieses Forschungsprojekts!



mailto:rcseq@umit-tirol.at

Einwilligungserklarung der teilnehmenden Person

Studie: ,,Zwischen Autonomie und Sicherheit: Ethische Entscheidungsprozesse und
Moral Distress in der hduslichen Pflege von Menschen mit Demenz in Osterreich — eine

qualitative Studie“

Bitte lesen Sie die folgenden Punkte sorgfaltig durch und unterschreiben Sie anschlie3end,

wenn Sie der Teilnahme zustimmen.

1. Bestatigung der Aufklarung

Ich habe das Informationsblatt erhalten, gelesen und verstanden.
Ich hatte ausreichend Zeit, Uber die Teilnahme nachzudenken.
Ich hatte die Mdglichkeit, Fragen zu stellen; offene Fragen wurden vorab geklart.

Ich wurde Uber Ziel, Ablauf sowie mdgliche Belastungen der Studie informiert.

(0 U A O [

Ich weil}, dass meine Teilnahme freiwillig ist und dass ich meine Einwilligung jederzeit
ohne Angabe von Grunden widerrufen kann, ohne dass mir daraus Nachteile
entstehen.

1 lch weil}, dass ich einzelne Fragen auslassen kann.

1 lch weil}, dass ich das Interview jederzeit ohne Angabe von Griinden und ohne

Nachteile beenden kann.

2. Einwilligung zur Teilnahme und Audioaufnahme

71 Ich bin damit einverstanden, an einem personlichen Interview teilzunehmen.

71 Ich bin damit einverstanden, dass das Interview als Audioaufnahme aufgezeichnet
wird.

71 Ich bin dartber informiert, dass keine Videoaufzeichnung erfolgt.

71 Ich bin daruber informiert, dass die Audioaufnahme nach Transkription und
Plausibilitatskontrolle geloscht wird, spatestens drei Monate nach dem

Interviewtermin.

3. Einwilligung zur Datenverarbeitung

71 Ich bin damit einverstanden, dass meine Angaben pseudonymisiert gespeichert und

wissenschaftlich ausgewertet werden.



1 Ich bin darUber informiert, dass Namen, Orte, Institutionen und andere identifizierende
Angaben im Transkript entfernt oder verfremdet werden.

1 lch bin dartber informiert, dass pseudonymisierte Transkripte, Feldnotizen und
Analysedateien zehn Jahre aufbewahrt und anschliel3end geléscht werden.

71 Ich bin dartber informiert, dass Kontaktdaten, Einwilligungserklarung und Code-
Schlussel getrennt von den Forschungsdaten gespeichert werden.

1 lch bin mit der Verarbeitung meiner personenbezogenen Daten gemal Datenschutz-

Grundverordnung (DSGVO) einverstanden.

4. Verwendung von Zitaten

Ich bin damit einverstanden, dass anonymisierte bzw. pseudonymisierte wortliche Zitate aus

meinem Interview in der Masterarbeit verwendet werden konnen.
0 Ja
[l Nein

5. Kontaktaufnahme fiir Verstandnisfragen

Ich bin damit einverstanden, dass ich bei eventuellen Verstandnisfragen im Zuge der

Auswertung erneut kontaktiert werden darf.
1 Ja
7 Nein

6. Widerruf

71 Ich bin dartber informiert, dass ich meine Einwilligung widerrufen kann, soweit dies

mit dem Forschungszweck und dem Stand der Auswertung vereinbar ist.

Mir ist bekannt, dass eine vollstandige Loschung meiner Daten ggf. nicht mehr méglich ist,
wenn diese bereits anonymisiert oder in zusammengefasste wissenschaftliche Auswertungen

eingeflossen sind.

7. Zustimmung

71 Ich erklare mich freiwillig mit der Teilnahme an dieser Studie einverstanden.



Angaben und Unterschriften

Name der teilnehmenden Person
(Druckbuchstaben):

Unterschrift der teilnehmenden Person:

Ort, Datum:

Name der Interviewerin:

Josipa Maric, BScN

Unterschrift der Interviewerin:

Datum:
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