Aus dem Institut fur Allgemeinmedizin,
Praventive und Rehabilitative Medizin
der Philipps-Universitat Marburg.
Leitung: Prof. Dr. med. Annette Becker

Erfahrungen und Erwartungen von Angehorigen
von Menschen mit Migrationshintergrund mit
Gedachtnisproblemen oder Demenz in der
Hausarztpraxis: Eine Interviewstudie

Inaugural-Dissertation zur Erlangung des Doktorgrades der gesamten Humanmedizin
Dem Fachbereich Medizin der Philipps-Universitat Marburg vorgelegt von Cheng Wieli Shan

aus Erlangen.

Marburg, 2024



Angenommen vom Fachbereich Medizin der Philipps-Universitat Marburg am 21.08.2024
Gedruckt mit Genehmigung des Fachbereichs Medizin
Dekanin: Frau Prof. Dr. D. Hilfiker-Kleiner

Referent: Herr Prof. Dr. S. Bosner
1. Korreferent: Herr PD Dr. H. Sitter



Inhaltsverzeichnis

1. Abklrzungs-, Abbildungs- und Tabellenverzeichnis..........ccccoeviiieiiiciieeiiicieee e, 6
1.1 ABKUIrZUNGSVEIZEICNNIS ...uvviieieeeei ettt e e e e e e e e e e e e e nnereaeeeeeeeenanns 6
1.2 AbbilduNngsVerzeiChNis ........uuiiiiiiiee e 7
1.3 TabellenVerzeichnis .........oouiiiiiiie e 7

2. Einleitung und Stand der FOrSChUNE ......c.eeeeiiiiiiee e 8
00 R 1= 0 = o PP 8
2.2 Pflegende ANZENOIIZE ...uuii ittt et e e e e s s bae e e s saraee e 9
2.3 Hausarzt*innen in Deutschland...........ccoiiiiiiiiiiieeeeeee e 11
2.4 Migrationshintergrund .........ccueiiiiiiiie e e 13

3. Ziele UNd FrageStellUNg......couiiuiiiii ettt e e e e e e e e e 15

1V =1 d o To e [=] o OO PO PRSP RUPPTSPPPT 15
L Y AW o [ 1= Yo 1T = o PSP 15
Y ol T o T o] o1 T PSR 16
4.3 REKIULIEIUNG ...veeei ettt ettt e e s e e et e e e et e e e e naae e e s estaeeeeanreeens 17
4.4 Studienablauf.......o.eii e 18
4.5 Instrumente zur DatenerhebUNG........coo vt 19

4.5.1 Interviewleitfaden ........ccocieiiirie e 19
4.5.2 Quantitativer Fragebogen ..........uvviiii i 20
4.5.3 TontrageraufzeiChNUNG ... 20
N D Y =T F= [0 R V=T o U] o U 21
4.6.1 MAXQDA 2020.....ccciieieeiieeeieeee ettt s 21
4.6.2 TransKriPtioN....coi e e e e e e e e err e e e e e e e eenaa 21
4.6.3 ThemMatiSChe ANAIYSE ...t e e e eeaes 22
4.7 Reflexion der personlichen Eigenschaften des Autors bzgl. der Analyse ............ 25
4.8 Datenschutz und EThik........ccoouiiiiiiiii e 26

ST 1 ==Y o1 T Y SRR 28
5.1 StUAIENPOPUIBLION ...vvvreiiee e et e e e e e e annees 28
5.2 UBEISICNL. .ttt ettt ettt ettt ettt s et b s 29
5.3 Hausarztpraxis als Koordinationszentrum........ccccooeecciiiieiie e 31

5.3.1 Hausarzt*innen sind wichtig flir Demenzversorgung ......ccccevvvveeeeeeeeeecnnnnnee. 31
5.3.2 Hausarzt*innen als Bindeglied in der Demenzversorgung.........cccccceeeeunnneee. 33
5.3.3 Hausarzt*innen sind fiir Pflegebedarfe zustandig .......ccccoecveevvieeiiieecineennne, 34



5.3.4 Hausarzt*innen sind fiir Grundversorgung zustandig.......ccccvvvveeeeeeeeiennnnee. 35

5.3.5 Hausarzt*innen sind lediglich LOtSen .........cccovevieiiiiee e, 36
5.4 VEITIAUEBN ..ottt e 38
5.4.1 Wichtigkeit eines Vertrauensverhaltnisses .........ccoovceeeeeeieiiciiiieeeee e, 39
5.4.2 Erste ANSPreChPEIrSON .ooeeiiiiieeie ettt e e e e e e e e e e nnnenes 40
5.4.3 Vertrauensvolle Gesprachsatmosphare......ccccoeccvviiveeeiie e, 41
5.4.4 GegenseitiGes KENNEN ... 41
5.4.5 Vertrauen und KOMPELENZ .....oevviiri it 43
5.4.6 Personlicher Einsatz und Beistand von Hausarzt*innen ............ccocceeveennenne. 44
5.4.7 Ganzheitliche VErsOrgUNE ......cooccuiieiiiciiee ettt e 46

S S INIEIATIVE e e e 48
5.5.1 Eigeninitiative ist NOtWENdig .....cccviiiiiiiiiieiee e 48
5.5.2 Initiative von Hausarzt™ inNen........cccooviiiiniiiiiiieeeee e 49
5.6 Barrieren bzgl. der BEratung .......cccueviieiiiieiiiiiie et 52
5.6.1 Barriere aufgrund Demenz bzw. Verhalten........ccccooveeeeiiieccciieeeee e, 53
5.6.2 Ungeniigende Informationen von Hausarzt*innen........ccccccoecoveeeeicieee e, 55
5.6.3 Besonderheiten des Hausarztbesuchs zu zweit ...........cceceereeiienieniecnnene. 58
5.6.4 Erlebte Hilflosigkeit von Hausarzt*innen .........cccccovveeeieiiiec e, 62
5.6.5 Soziokulturelle Barrieren ..........cueeeueeiiiieiiiieiieeiee e 66
D7 BeIASTUNG ceeeeeeee ettt e et e e e e e e e st r e e e e e e e e s e anrrereaeeeeee e nnnrrens 72
5.7.1 Personliche Belastung durch die PFlege ....eeeeeeevecevivieeeiiieiereeeee e, 73
5.7.2 Fehlende kulturspezifische Hilfe ......ccccvviieieeiie e, 75

6. DISKUSSION ...ttt s 79
6.1 Zusammenfassung der ErgebniSSe ......ccoccuurveeeeeiee e 79
6.2 Diskussion der Methode...........coociiiiiiiiiiiiiiieee e 81
6.3 Diskussion der Studienpopulation..........cccuvviiiee i 84
6.4 Diskussion der ErgebNISSE ...cuuvvvieiiiiiieicreeeeee et 87
6.4.1 Diskussion der Hausarztpraxis als Koordinationszentrum .........ccccccceuuueeee. 87
6.4.2 Diskussion Uber VErtrauen ..........coocveeiiiieiiiieiiieeesieeesiee et 89
6.4.3 Diskussion Gber INILIatiVe ......c.ceeveiiiiiiieeeeee e 91
6.4.4 Diskussion der Barrieren bzgl. der Beratung.......ccooeveeeeeeieiicineeeeeeeeeeeecnnnnee, 93
6.4.5 Diskussion der BelastUNg.........ceeieeiieicciiiiieiee et 99
6.5 Limitationen und SEArken .........oocveeiieiieie e 101
6.6 Fazit und FOrschungsausblicK ...........cooiviiiiiiieiiiiiiiiieee e, 104



7. ZUSAMIMENTASSUNG ..uuvtreiieieeiieiiireeeeeeeeeieeirrereeeeeesesiatrereeeeeeeesssbsraereeeeessesssranreeeeens 106

7.1 DEULSCRE FASSUNE ....vviiieieee ittt ee e e e e ettt e e e e e e e s seae e e e e e e e s e nseanneeeeeeeesnannnnnens 106
7.2 ENGLISCNE FASSUNG ..veiiiiiiiiieiiiiiee ettt st e sttt e e et e e s s vae e e s ssta e e e s nnnaeee s 107
8. LIteraturverz@iChnis ........coouiiiiiiieieieee e s s 109
S Y o o - [ - PR 120
Anhang A Aufklarung mit Studieninformationen.........ccccoeeeieiiieiiccee e, 120
Anhang B Flyer fur Studienteilnehmer*innen........cccoccveeeceeeecieeciie e 124
Anhang C EinWilligungserklarung ..........ooeeieiiieicciieeee e 125
Anhang D Interviewleitfaden.........c.ooiriiii e 126
ANANg E FragehOZeN . ....uiiiieiiie ettt ettt e e e e e e e s e e e e e nnees 127
Anhang F MAXQDA und CoOdebaum .......c.uuiieieiiieeiciiieee st 128
Anhang G EthiKVOtUM ........uiiiiiecc e e e e e e e e e 130
ANhang H PUBIIKAtioN ......eeiiieieccee e e 132
ANhang | LebenSIauf .......uviiiieee e 133
Anhang J Verzeichnis der akademischen Lehrer ..o 134
ANhang K DanKS@ABUNE .......uuviiiieeiieiciiiriee e e e e cetree e e e e e e e eentrar e e e e e e e e e senneraneeeeeesennnns 135
Anhang L Ehrenwortliche ErKIGrung ......ccvvveeeeeiiiiciieeeeeee e 136



1. AbkUrzungs-, Abbildungs- und Tabellenverzeichnis

1.1 Abklrzungsverzeichnis

Anm.
B.

BG
bzgl.
bzw.
ca.

Ccz
COREQ
DEGAM
HA

HR

l.

IR

ISO

KR

Kz

PA

PT
RCGP
u.a.
unv.
WHO
WONCA

Sy
TR
UA
z.B.

Anmerkung
In dieser Dissertation wird das Gendersternchen verwendet. Beispielsweise steht das
Wort ,Patient*innen” fir ,Patientinnen und Patienten”, um alle Menschen

anzusprechen. Es wurde eine geschlechtergerechte Sprache nach bestem Gewissen des

Anmerkung

befragte Person

Bulgarien

beziglich

beziehungsweise

circa

Tschechien

Consolidated Criteria for Reporting Qualitative Research
Deutsche Gesellschaft fiir Allgemeinmedizin und Familienmedizin
Hausarztinnen und Hausarzte

Kroatien

Interviewer

Iran

Internationale Organisation fiir Normung

Sudkorea

Kasachstan

pflegende Angehorige

Portugal

Royal College of General Practitioners

unter anderem

unverstandlich

World Health Organization

World Organization of National Colleges, Academies and Academic
Associations of General Practitioners/Family Physicians
siehe

Syrien

Turkei

Ukraine

zum Beispiel

Autors angestrebt.



1.2 Abbildungsverzeichnis

Abbildung 1: Die Themen und Unterthemen ........cccceeeeiiieciiiieee e, 30
Abbildung 2: AufKIGrung zur STUAIE ......ccvviieiiiiieeee e 123
Abbildung 3: Informationsflyer...........cooiiie e 124
Abbildung 4: Einwilligungserklarung zur Studienteilnahme.........ccccoeveeiinicieeeinneenn. 125
Abbildung 5: Interviewleitfaden ........cccoociieiiiiiiie e 126
Abbildung 6: Quantitativer Fragebogen ..o 127
Abbildung 7: Benutzeroberflaiche von MAXQDA .........cooiviiieiiiiiiee e 128
Abbildung 8: Codebaum "Koordinationszentrum" ..........ccoooooiiiiiee e, 129
Abbildung 9: Positives Ethikkommissionsvotum .........ccccccvveeiiiiiiiiiiccee e, 131
Abbildung 10: PUBIKAtION ........oeiiiiiii e e e e e e e e 132

1.3 Tabellenverzeichnis

Tabelle 1: Phasen der Thematischen Analyse nach Braun und Clarke .........ccc.c............ 24
Tabelle 2: Die Proband™iNnen ...t 29
Tabelle 3: COREQ-CheCKIS.....cccuvuiiiiiiiiiee et 83



2. Einleitung und Stand der Forschung

2.1 Demenz

Demenz in Deutschland

In Deutschland leben, der deutschen Alzheimer Gesellschaft nach, aktuell circa 1,8
Millionen Menschen mit Demenz (Deutsche Alzheimer Gesellschaft, 2021). Die
Erkrankung ist assoziiert mit dem Lebensalter, daher ist die Pravalenz stark
altersabhéangig (Jessen & Spottke, 2016).

Im Jahr 2021 erkrankten ungefahr 440.000 Menschen in der Altersgruppe Uber 65
Jahren neu an Demenz (Deutsche Alzheimer Gesellschaft, 2021). Das Robert Koch-
Institut schreibt, dass die Gesamtpravalenz von Demenz bei Menschen, die 65 Jahre
oder alter sind, zwischen 6 bis 9 Prozent liegt (Robert Koch-Institut, 2015). Es wird davon
ausgegangen, dass sich diese Zahl nach etwa 30 Jahren verdoppelt hat (Michalowsky et
al., 2019). Demenz hat deutschen Kostentragern 2016 bis zu 34 Milliarden Euro gekostet
und ist somit eine hohe finanzielle Belastung (Michalowsky et al., 2019). Demenz stellt
eine Herausforderung fiir das Gesundheitssystem und die Gesellschaft dar (Monsees et

al., 2019; Thyrian, 2017).

Demenz als Erkrankung

Die Demenz ist eine chronisch progrediente, syndromale Erkrankung mit
Beeintrachtigung hoherer Hirnleistungen, was unter anderem Storungen des
Gedachtnisses, Denkens und Sozialverhaltens beinhaltet (Zeyfang et al., 2018). Typisch
fir den Krankheitsverlauf ist eine zunehmende Desorientierung und das Nachlassen von
Alltagskompetenzen (Masuhr et al., 2013). Beeintrachtigungen betreffen beispielsweise
Lernfahigkeit, Sprache, Urteilsvermogen und die Kontrolle (iber Emotionen (Zeyfang et
al., 2018). Haufig auftretend sind psychiatrische Symptome wie Depressivitdt, Unruhe,
Aggressivitat, Apathie, Angst, Wahn, Weglauftendenz und zum Teil suizidales Verhalten
(Zeyfang et al., 2018). Fir Menschen mit Demenz besteht gegeniiber vergleichbaren
Menschen ohne diese Erkrankung eine erhohte Sterblichkeit (Koller et al., 2012). Die
Krankheit fiihrt in der Regel innerhalb von funf bis acht Jahren zum Tod (Masuhr et al.,
2013). Die Diagnosekriterien der Demenz umfassen laut der WHO die
Gedachtnisstorung, die Beeintrachtigung von wenigstens eines weiteren kognitiven

Leistungsbereichs, die Alltagseinschrankung und den Ausschluss von qualitativen
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Bewusstseinsstorungen bei einer Mindestdauer von sechs Monaten (World Health
Organization, 1993). Die Diagnose einer Demenz wird anhand eines Algorithmus
gestellt, der Anamnese, kognitive Testung, Bildgebung und weiterfliihrende Diagnostik
inklusive  Laboruntersuchungen beinhaltet (Zeyfang et al., 2018). Zur
demenzspezifischen Behandlung werden neben symptomatischer und supportiver
Therapie der NMDA-Antagonist Memantin und Cholinesterasehemmer wie Donezepil,
Galantamin beziehungsweise Rivastigmin eingesetzt (Masuhr et al., 2013). Der
aktuellen S3-Leitlinie ,,Demenzen” zufolge gibt es bisher fiir keine primare Demenzform
eine Moglichkeit der Heilung, weshalb eine negative Prognose mit weitreichender
Pflegebedirftigkeit besteht (Jessen & Spottke, 2016). Aktuell werden jedoch neue
Medikamente wie Lecanemab erprobt, die auf eine ursachliche Behandlung abzielen

und moderate Wirkung zeigten (van Dyck et al., 2022).

2.2 Pflegende Angehdrige

Statistik

Laut Statistischem Bundesamt lebten in Deutschland im Jahr 2019 circa 4,1 Millionen
Pflegebedirftige. Darunter gehdrten 80% zur Altersgruppe 65 Jahre oder dlter, wahrend
34% davon 85 Jahre oder dlter waren. Von den Pflegebedurftigen wurden 80%
beziehungsweise 3,3 Millionen Personen in der Hauslichkeit versorgt (Statistisches
Bundesamt, 2020). Fir Menschen mit Demenz werden vergleichbare Zahlen
beschrieben: Uber 70% der Menschen mit Demenz werden von einem
Familienangehorigen zu Hause gepflegt (Zwingmann, Hoffmann, Michalowsky,
Wucherer, et al.,, 2018). Pflegende Angehdrige gehoren haufiger dem weiblichen
Geschlecht an und sind in der Regel in einer (Ehe-)Partnerschaft mit beziehungsweise

die (Schwieger-)Kinder der jeweiligen zu pflegenden Person (Brodaty & Donkin, 2009).

Belastung

Die Mehrheit der informellen Versorger*innen pflegen eigenstandig; sie nehmen keine
ambulanten Pflege- oder Betreuungsdienste in Anspruch (Statistisches Bundesamt,
2020). Die Belastung durch Pflege wurde in verschiedenen Studien beschrieben und
kann fiir die pflegenden Angehorigen sowohl subjektiv als auch objektiv existieren

(Brodaty & Donkin, 2009; Thyrian et al., 2017; Zwingmann, Hoffmann, Michalowsky,



Dreier-Wolfgramm, et al., 2018). Die Pflege kann fir die Angehorigen auf vielfiltige
Weise belastend sein, beispielsweise korperlich und gesundheitlich als auch
psychologisch und sozial (Thyrian et al., 2017). Einer Metaanalyse von Pinquart &
Soérensen zufolge, schnitten pflegende Angehorige beziglich kérperlicher und geistiger
Gesundheit im Vergleich zu Nicht-Pflegenden schlechter ab. Insbesondere im Bereich
des psychischen Wohlbefinden bestanden signifikante Unterschiede. War die zu
pflegende Person von Demenz betroffen, war die Diskrepanz in der Gesundheit von
Pflegenden gegenilber Nicht-Pflegenden noch groRer (Pinquart & Soérensen, 2003). Die
subjektive Belastungen fir die pflegenden Angehorigen erhohen sich mit zunehmendem
Schweregrad der Demenz (Zank et al., 2007). Durchschnittlich wird fiir die hausliche
Versorgung eines demenzerkrankten Menschen drei Viertel des Tages gebraucht, wobei
der Zeitaufwand scheinbar proportional zum Krankheitsprogress ansteigt (Aguglia et al.,

2004).

Offene Bedarfe

In diversen Studien werden offene Versorgungsbedarfe von Angehorigen beschrieben,
weshalb im Folgenden einige exemplarisch genannt werden.

Eine deutsche Umfrage mit 227 Menschen mit Demenz und ihren pflegenden
Angehorigen untersuchte den offenen Versorgungsbedarf bei pflegenden Angehorigen
und fand ihn vor allem in den Bereichen korperliche und psychische Gesundheit
(Zwingmann et al., 2019). Black et al. (2013) konnten in einer amerikanischen Studie mit
246 pflegenden Angehorigen feststellen, dass fast alle von ihnen eine oder mehrere
offene Bedarfe hatten, wobei eine nicht-weiRe Hautfarbe mit mehr ungedeckten Bedarf
assoziiert war. Die haufigsten Angaben betrafen den Verweis auf Ressourcen,
beispielsweise Unterstiitzungsangebote, und die Wissensvermittlung liber Demenz
(Black et al., 2013). Die Erkennung dieser Bedarfe ist der erste Schritt, um
leitliniengerechte Versorgung und somit optimale Unterstitzung fiir pflegende
Angehorige zu bieten (Zwingmann, Hoffmann, Michalowsky, Dreier-Wolfgramm, et al.,
2018). Die Versorgungsbedarfe der pflegenden Angehorigen werden von Haus- und
Facharzt*innen oftmals nicht erkannt; Angehorigeninteressen sind bisher nicht
hinreichend systematisch identifiziert (Zwingmann, Hoffmann, Michalowsky, Wucherer,
et al., 2018). Im deutschsprachigen Raum konnte in Rahmen der Delphi-MV-Studie, eine

Interventionsstudie  zur Bewertung eines Dementia-care-Managements in
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Mecklenburg-Vorpommern, ein Instrument zur Identifikation von offenen Bedarfe von
pflegenden Angehorigen entwickelt werden (Thyrian et al., 2012). Diese Studie
diskutiert jedoch keine Migrationshintergriinde, somit sind die Ergebnisse nicht auf

diese Bevolkerungsgruppe lbertragbar.

Sicht auf Arzt*innen

Pflegende Angehdrige von Menschen mit Demenz haben laut einer Hamburger Studie
in Arztgesprachen im ambulanten Gesundheitssektor einen Schwerpunkt im
Informationsbereich. Aus Sicht der niedergelassenen Arzt*innen werden in den
Beratungen vor allem die Organisation von hauslicher Pflege, Rechtsfragen und
gesetzliche Leistungsanspriiche thematisiert (Cording et al., 2019).

Einer niederlandischen Befragung mit pflegenden Angehdrigen von Menschen mit
Demenz oder Gedachtnisproblemen zufolge, war der haufigste Verbesserungswunsch,
mehr Flihrung durch Hausarzt*innen zu erhalten (Wolfs et al., 2010). Eine kanadische
Studie mit Menschen mit Demenz und deren pflegenden Angehdrigen untersuchte
Erfahrungen von Patient*innen mit der primaren Gesundheitsversorgung. Aus Sicht der
Teilnehmer*innen bestand Verbesserungsbedarf bei Aspekten wie Kommunikation,
Unterstitzung fiir pflegende Angehorige, Wegweisung durch das Gesundheitssystem
und eine zeitige Diagnose (Prorok et al., 2017). In Kanada sind nicht nur Hausarzt*innen
fir die Primadrversorgung zustandig, sodass die Ergebnisse nicht vollstandig Gbertragbar

sind. Die hausarztliche Situation in Deutschland wird im nachsten Kapitel dargestellt.

2.3 Hausarzt*innen in Deutschland

Beschreibung

Die hausarztliche Versorgung in Deutschland wird entweder von Facharzt*innen fir
Allgemeinmedizin oder durch qualifizierten Arzt*innen anderer Fachrichtungen,
vornehmlich Internist*innen, durchgefiihrt. Im Jahr 2003 hatten circa 92% der
Erwachsenen in Deutschland eine Hauséarztin oder einen Hausarzt, die oder den sie
durchschnittlich einmal im Quartal aufgesucht haben (Bergmann et al., 2005). Laut der
Deutschen Gesellschaft fiir Aligemeinmedizin und Familienmedizin (DEGAM) beinhaltet
der Arbeitsauftrag der Allgemeinmedizin, der aktuellen Definition von 2002 nach,

folgende Aspekte beziehungsweise Funktionen (DEGAM, 2002):
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— Primararztliche Filter- und Steuerfunktion: Insbesondere die angemessene und
verantwortliche Stufendiagnostik und Therapie unter Einbeziehung von
Fachspezialist*innen

— Haus- und familienarztliche Funktion: Insbesondere die Betreuung der
Patient*innen im Kontext von Familie oder Gemeinschaft inklusive in Form von
Hausbesuchen

— Gesundheitsbildungsfunktion: Insbesondere Gesundheitsberatung sowie -
forderung fir Einzelne und in der Gemeinde

— Koordinations- und Integrationsfunktion: Insbesondere die gezielte Zuweisung
zu Spezialist*innen, die federfihrende Koordinierung zwischen den
Versorgungsebenen, das Zusammenfihren und Bewerten aller Ergebnisse und
deren kontinuierliche Dokumentation sowie die Vermittlung von Hilfe und Pflege
der Patient*innen in deren Umfeld.

Hausarzt*innen werden auch als ,gatekeeper” oder Lotsen im Gesundheitssystem
bezeichnet, welche firr die Patient*innen sowohl eine Anlaufstellenfunktion als auch die
Koordinierung der Gesundheitsversorgung libernehmen (Erlinghagen & Pihl, 2005).

Arzt*innen in der Allgemeinmedizin sollten als Generalist*innen, die Ganzheit der
Person im Blick haben und die Gesundheitsversorgung an den Patient*innen orientieren

(Abholz, 2007).

Rolle der Hausdirzt*innen

Hausarzt*innen spielen in  Deutschland eine zentrale Rolle in der
Gesundheitsversorgung von Menschen mit Demenz (Eisele et al., 2010; Schwarzkopf et
al., 2013), sowohl in der Erkennung und Diagnose, der post-diagnostischen
Unterstlitzung als auch der weiteren Versorgung (Prince et al., 2016). Hausarzt*innen
werden als wichtige Ansprechpersonen fiir pflegende Angehorige gesehen (Sewitch et
al., 2006). Die Relevanz der hausarztlichen Versorgung fiir pflegende Angehorige wird in
einer Leitlinie der DEGAM unterstrichen: Hausarzt*innen sollen deren Bedirfnisse
beziehungsweise Beratungsanldsse erkennen und Unterstlitzung, sowohl in Form

sinnvoller Diagnostik als auch entlastender MalRnahmen, anbieten (Lichte et al., 2018).
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2.4 Migrationshintergrund

Migrationshintergrund in der deutschen Gesundheitsversorgung
Migrationshintergrund hat nach Definition des Statistisches Bundesamtes eine Person,
wenn sie selbst oder mindestens ein Elternteil nicht mit deutscher Staatsangehdrigkeit
geboren wurde. Menschen mit Migrationshintergrund bilden 2020 circa 27% der
gesamten Bevolkerung in Deutschland, wobei dieser Anteil jahrlich steigt (Statistisches
Bundesamt, 2022). Die WHO beschreibt, dass ein Migrationsstatus mit einer niedrigeren
Gesundheitskompetenz (health literacy) assoziiert ist (World Health Organization,
2013).

Im Vergleich zu Menschen ohne Migrationshintergrund, haben Menschen mit
Migrationshintergrund zudem schlechtere Gesundheitsergebnisse (health outcomes)
(Brzoska et al., 2010). Dies hat umso mehr Bedeutung fiir dltere Menschen mit
Migrationshintergrund, welche einen deutlich schlechteren Gesundheitsstatus

vorweisen als Gleichaltrige ohne Migrationshintergrund (Solé-Auré & Crimmins, 2008).

Migrationshintergrund und Demenz

Einer Studie von Monsees et al. (2019) zufolge, in der die Pravalenz von Menschen mit
Migrationshintergrund und Demenz ermittelt worden ist, leben in Deutschland
schatzungsweise 1,86 Millionen Menschen mit Migrationshintergrund, die iber 65 Jahre
alt sind. Davon sind circa 100.000 Menschen (5,2%) von Demenz betroffen, womit diese
Gruppe eine relevante Grof3e in der Versorgung darstellt (Monsees et al., 2019). Es wird
angenommen, dass das Vorhandensein eines Migrationshintergrunds mit einem
haufigeren Auftreten von Demenz assoziiert ist, da es mit einer héheren Pravalenz an
begiinstigenden Faktoren wie Diabetes, Bluthochdruck, Depression, soziale Isolation,
niedrigerer soziobkonomischer Status und geringere kognitive Reserve einhergeht
(Alzheimer Europe, 2018).

Demenz gilt als unterdiagnostiziert (Edwards et al., 2014; Eichler et al., 2015), was bei
Migranten deutlich ausgepréagter ist (Monsees et al., 2019; Nielsen, Vogel, Phung, et al.,
2011). Dafur werden in der Literatur eine Reihe Faktoren angegeben, die diesen
Unterschied begriinden konnen: Beispielsweise nehmen Menschen mit
Migrationshintergrund das Gesundheitssystem weniger in Anspruch (Lindert, Priebe, et

al., 2008). Sie nutzen mehreren europdischen Studien zufolge seltener und verspatet
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Gesundheitsleistungen (Lindert, Schouler-Ocak, et al.,, 2008; Mukadam et al., 2011;
Mukadam, Cooper, & Livingston, 2011; Segers et al., 2013). So nehmen Menschen mit
Migrationshintergrund und Demenz manchmal erst in fortgeschrittenem
Demenzstadium arztliche Hilfe in Anspruch (Logiudice et al., 2001; Haralambous et al.,
2014). Zudem sind Barrieren durch unzureichende Sprachkenntnisse vorhanden,
beispielsweise durch das Vergessen von Fremdsprachen (Nielsen, Vogel, Riepe, et al.,
2011; Soderman & Rosendahl, 2016). Bermejo et al. (2012) fihren sprachliche
Hindernisse als Begriindung an, medizinische Leistungen gar nicht erst in Anspruch zu
nehmen (Bermejo et al., 2012). Weiterhin sind kulturelle Unterschiede in Verstandnis
und Umgang mit Krankheit und Gesundheit von Bedeutung (Mogar & von Kutzleben,
2015; Robert Koch-Institut, 2008). Demenz ist in manchen Kulturen tabuisiert oder mit
Scham assoziiert; es kann sogar vorkommen, dass ,,Demenz” in jenen Sprachen nicht als
Wort existiert und stattdessen als physiologischer Alterungsprozess gesehen wird
(Mukadam, Cooper, & Livingston, 2011; Liu et al., 2008; Daker-White et al., 2002; van
Wezel et al.,, 2018). Maier et al. (2015) konnten durch eine systematischen
Literaturrecherche und der Auswertung einer Befragung von 435 Personen mit
Migrationshintergrund in Deutschland 24 migrations- oder kulturassoziierte Griinde
erfassen, beispielsweise die fehlende Kenntnis des deutschen Gesundheitssystems oder
der bestehenden Angebote, die die Inanspruchnahme von Gesundheitsleistungen

beeintrachtigen konnen (Maier et al., 2015).

Migrationshintergrund und Pflege

Es ist davon auszugehen, dass in Deutschland die Mehrheit der Menschen mit
Migrationshintergrund die hadusliche Pflege bevorzugen. In Deutschland werden (ber
95% der pflegebediirftigen Menschen tirkischer Herkunft zu Hause von Angehorigen
gepflegt (Okken et al., 2008). Es gibt viele Kulturen, in denen die Pflege primar von der
Familie tbernommen wird und professionelle Hilfe haufig abgelehnt werden (Shanley et
al., 2012). Manchmal kann es dazu kommen, dass pflegerische Versorgung fast nur
innerhalb beziehungsweise durch die Familie erbracht wird (Mogar & von Kutzleben,
2015). Studien deuten darauf hin, dass die psychische Belastung von pflegenden
Angehorigen mit Migrationshintergrund hoher ist als bei Pflegenden ohne
Migrationshintergrund (Montoro-Rodriguez & Gallagher-Thompson, 2009; Piechotta &

Matter, 2008).
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Migrationshintergrund und Gesundheitsversorgung

Personen mit Migrationshintergrund geben in Deutschland oft an, lieber Hausmittel zu
nutzen oder deutsche Fachkrafte zu meiden, weil diese zu wenig liber ihre Kultur wissen
wirden (Bermejo et al., 2012). Es ist bekannt, dass kulturelle Faktoren die
Gesundheitsversorgung von Angehorigen ebenso wie die von Menschen mit Demenz
beeinflussen und eine optimale Demenzversorgung behindern kdnnen (Nielsen et al.,
2021). Einer Marburger Studie von Bachmann (2014) zufolge, sind Menschen mit
Migrationshintergrund eher unzufrieden mit den Erfahrungen in der hausarztlichen
Versorgung In Deutschland. Die Autoren betonen dabei die Wichtigkeit kulturelle
Unterschiede zu beachten, um die Bedarfe der Patient*innen zu verstehen (Bachmann

et al,, 2014).

3. Ziele und Fragestellung

In der vorliegenden Arbeit soll die Perspektive von Angehdrigen von Menschen mit
Migrationshintergrund mit Gedachtnisproblemen oder Demenz in der Hausarztpraxis
erforscht werden. Dazu wurden folgende Forschungsfragen gestellt:

— Wie erleben beziehungsweise erfahren pflegende Angehorige mit
Migrationshintergrund von Menschen mit Gedachtnisproblemen oder Demenz
die hausarztliche Versorgung in Deutschland?

— Welche Erwartungen haben pflegende Angehdrige mit Migrationshintergrund
von Menschen mit Gedachtnisproblemen oder Demenz an die hausarztliche

Versorgung in Deutschland?

4. Methoden

4.1 Studiendesign

Es handelt sich hierbei um eine semistrukturierte Interviewstudie. Semistrukturiert zu
interviewen ist eine qualitative Forschungsmethode, bei der das Interview zwar einem
Leitfaden folgt, jedoch von Flexibilitdit in der Gesprachsfliihrung gepragt ist,
beispielsweise indem Rickfragen gestellt oder die Reihenfolge der Fragen geandert
werden konnen. Dies wurde durchgefiihrt, um zentrale Themen falliibergreifend zu
ergrinden und gleichzeitig den Befragten weitgehende Gestaltungsfreiheit bei deren
Bearbeitung zu Uberlassen (Kihn & Witzel, 2000). Dies hat sich bei dieser Studie

angeboten, um sowohl eine Grundstruktur zu schaffen als auch den Proband*innen die
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Moglichkeit zu geben, die eigenen Erfahrungen und Perspektiven ausfiihrlich
darzulegen. Die Fragen im Leitfaden wurden in flexibler Reihenfolge gestellt. Der
Interviewer orientierte sich dabei am Gedankengang des Befragten, wobei eine
moglichst natlirliche Umgebungssituation angestrebt wird (Kiihn & Witzel, 2000).

Die Entscheidung, einen qualitativen Ansatz zu wahlen, hatte gegenliber quantitativen
Verfahren einige Vorteile bezilglich der genannten Fragestellungen. Ziel der
vorliegenden Studie war die Erforschung der Perspektiven und Meinungen von
Individuen mit unterschiedlichen Erfahrungshorizonten und Sozialisierungsgeschichten.
Die Methodik sollte in der Lage sein, sowohl komplexe als auch neue Themen, die fiir
die Proband*innen wichtig waren, zu entdecken und darzustellen. Es missen keine
Forschungshypothesen bewiesen oder widerlegt werden. Dementsprechend sollten
moglichst keine Vorannahmen, beispielsweise in Form von wissenschaftlichen Thesen,
in diese Studie eingebracht werden, um die Erfahrungen der Studienteilnehmer*innen
weitestgehend unvoreingenommen zu konzeptualisieren. Hierbei ist jedoch
anzumerken, dass beispielsweise bei Recherchen zur Studiengestaltung das Entstehen
von Vorwissen nicht zu vermeiden war. Die vorliegende Arbeit beruht also sowohl auf
einem induktiven als auch einen deduktiven Ansatz (s. Kapitel 4.6.3 Thematische
Analyse). Um diesen Voriiberlegungen gerecht zu werden, wurde eine qualitative Studie

mittels Interviews als geeignet und vorteilhaft gesehen.

4.2 Stichprobe

Einschlusskriterien fiir die Studienteilnehmer*innen waren Folgende:

— Familienangehorige, die nach Eigenangaben maligeblich an der Pflege eines
nicht-institutionalisierten Menschen mit Gedachtnisproblemen oder Demenz
beteiligt waren

— Proband*innen haben Migrationshintergrund aus nicht-deutschsprachigen
Landern in der 1. oder 2. Generation

— Ausreichende Deutschkenntnisse fiir die Interviewstudie

— Proband*innen hatten selbst keine Gedachtnisprobleme oder Demenz

— Proband*innen waren regelmafig oder mehrfach die Begleitperson bei
Hausarztbesuchen, wobei der letzte Besuch nicht langer als circa ein Jahr

zuriicklag.
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Ausreichend fir den Einschluss in die Studie waren grundséatzlich glaubwirdige
Eigenangaben. Fir das Vorliegen von Gedachtnisproblemen reichte die Angabe einer
solchen subjektiven Beurteilung durch die Proband*innen. Ausschlusskriterium war
dementsprechend ein Nichterfiillen der Einschlussvoraussetzungen.

ZielgroRe war eine Studienprobe von 12 bis 20 Teilnehmer*innen. Nach Guest et al.
(2006) ist diese Anzahl hoch genug, um eine ausfiihrliche thematische Analyse
durchzufiihren und erreicht eine fiir die hier vorliegende Fragestellung ausreichende
Datensattigung von fast 100%. Alle Proband*innen, die den Einschlussvoraussetzungen
entsprachen, wurden bis zu der abgezielten StichprobengroBe bzw. Datensattigung
rekrutiert. Die Analyse hat parallel zur Rekrutierung stattgefunden, sodass man den
Bedarf an weiteren Teilnehmer*innen bzw. Daten sofort beurteilen konnte. Sobald es
deutlich geworden ist, dass keine neuen Informationen von Interesse hinzukamen, kam
es zur Datensattigung.

Die Teilnehmer*innen wurden gezielt gemall der genannten Einschlusskriterien
ausgewahlt, da diese Bevolkerungsgruppe fiir die Beantwortung der Forschungsfrage
geeignet war. Diese Auswahl anhand der Kriterien sollten gewdhrleisten, dass eine
moglichst grofle Bandbreite an Teilnehmern erreicht wird, damit ebenso verschiedene
Ansichten exploriert werden konnten. Der Vorteil dieses sogenannten ,purposeful
sampling” liegt darin informationsreiche Falle zur eingehenden Untersuchung
identifizieren zu koénnen, ergo diejenigen Menschen auszuwahlen, die zum
Forschungszweck (purpose) von zentraler Bedeutung sind (Patton, 2002). Die
Untersuchung informationsreicher Falle fiihrt eher zu Einsichten und einem vertieften
Verstandnis (Patton, 2002). Zudem stellt das die effektivste Nutzung limitierter
Ressourcen dar (Patton, 2002), was insbesondere angesichts der erschwerten
Erreichbarkeit von Menschen mit Migrationshintergrund fiir die Forschung (Santos-

Hovener et al., 2019) vorteilhaft war.

4.3 Rekrutierung

Die Rekrutierung fand vom Oktober 2020 bis Marz 2021 statt. Es wurde in deutschen
Bundesldandern nach Teilnehmer*innen gesucht, zu denen der Interviewer (Wieli Shan,
Doktorand) direkte Kontaktmoglichkeiten hatte: Bayern, Hessen, Niedersachsen und

Nordrhein-Westfalen. Die Rekrutierung erfolgte durch Vermittlung Gber Hausarztpraxen
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und Hilfsorganisationen wie Alzheimer-Gesellschaften. Der Einschlussprozess begann
mit der Kontaktaufnahme, entweder telefonisch oder elektronisch, mit den potenziellen
Vermittlungsstellen. Ihnen wurden ein Flyer mit Studieninformationen (s. Anhang B)
Ubergeben. Mogliche Studieninteressenten erhielten dann liber die Praxis oder
Organisation den Flyer, in welchem sie gebeten wurden, das Studienteam fir eine
Teilnahme zu kontaktieren. Bei dieser ersten Kontaktaufnahme wurde die Studie
nochmal erldutert, Fragen geklart und die Einschluss- und Ausschlusskriterien Gberprift.
Mit ihrem Einverstandnis wurde den Proband*innen ein Aufklarungsbogen (s. Anhang
A) und ein Einwilligungserklarungsformular (s. Anhang C) gesendet. Vor dem Einschluss
in die Studie beziehungsweise dem Interviewtermin fand die telefonische Aufklarung
statt, in denen unter anderem der Aufklarungsbogen besprochen wurde und die
potenziellen Studienteilnehmer*innen nochmals Gelegenheit hatten, Fragen zu stellen.
Nach Aufklarung bestand in allen Fallen eine Bedenkzeit von mindestens 24 Stunden
bevor der Studieneinschluss moglich war beziehungsweise vorgenommen wurde. Nach
erfolgter Aufklarung und Bedenkzeit wurde von allen Interviewteilnehmer*innen eine
schriftliche Einwilligung vor dem Einschluss in die Studie eingeholt. AbschlieBend wurde
ein Interviewtermin an einem vom Proband*innen préaferierten Ort (vornehmlich bei
ihnen zuhause) oder fiir ein Telefongesprach vereinbart. Fiir das weitere Vorgehen siehe

Kapitel 4.4 (Studienablauf) bzw. Kapitel 4.8 (Datenschutz und Ethik).

4.4 Studienablauf

Am Gesprach nahmen der Interviewer und eine den Einschlusskriterien entsprechende
Person teil. Die Anwesenheit von Angehorigen der Studienteilnehmer*innen war bei
allseitigem Einverstandnis der Anwesenden akzeptiert. Im Falle eines (video-
)telefonischen Gesprachs befand sich der Interviewer alleine in einem abgeschlossenen
Raum und rief die Proband*innen Uber die vorher vereinbarte Weise an. Beim
Gesprachstermin wurden nochmals die Einschluss- und Ausschlusskriterien tGberprift.
Die Aufklarung Uber die Freiwilligkeit und den Datenschutz wurde wiederholt und es
wurde erneut die Moglichkeit gegeben Fragen zu stellen. Das Einverstiandnis an der
Studie teilzunehmen, wurde durch die Unterzeichnung der Einwilligungserklarung und
der Ubergabe an den Interviewer bestitigt. Im Falle eines Interviews per (Video-)Telefon

wurde die Einwilligungserklarung vor dem Gesprach unterschrieben an den
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Doktoranden geschickt. Kurz vor dem Interview wurden die Studienteilnehmer*innen
noch einmal gefragt, ob sie damit einverstanden sind, dass das Gesprach auf ein Diktier-
bzw. Audiogerat aufgezeichnet und gemdll der Datenschutzvorgaben verarbeitet
werden wiirde. Das Interview wurde dann mithilfe des Interviewleitfadens gefiihrt. Am
Ende hatten die Proband*innen nochmal Gelegenheit Fragen zu stellen, falls welche
offengeblieben sind. Ihnen wurde die Zusendung der Studienergebnisse nach Abschluss

des Projekts angeboten. Es erfolgte keine finanzielle Kompensation.

4.5 Instrumente zur Datenerhebung

Im Rahmen der Studie wurden die Daten mithilfe von semistrukturierten Interviews (s.
Kapitel 4.1), die anhand eines Leitfadens (s. Kapitel 4.5.1) gefiihrt worden sind, erhoben.
Zusatzlich erfolgte im Anschluss je die Erfassung von quantitativen Informationen
mithilfe eines Fragebogens (s. Kapitel 4.5.2) und eine Niederschrift von Feldnotizen, um
etwaige Besonderheiten des Gesprachs zu dokumentieren. Die Gesprache wurden mit

einem Tontrager aufgezeichnet (s. Kapitel 4.5.3) und danach transkribiert.

4.5.1 Interviewleitfaden
Es wurde ein Leitfaden fiir 30- bis 60-minlitige Gesprache erstellt. Die Fragen wurden
moglichst offen konzipiert, sodass die Befragten frei antworten konnten, was ihnen im
Bezug zum Thema wichtig war (Mayring, 2002). Er enthielt 17 Hauptfragen und lief sich
in folgende Themenbereiche aufteilen:

— Demenzversorgung in der Hausarztpraxis

— Hilfsangebote fiir Demenz

— Verhaltnis zu Hausarztbesuchen

— Pflege

— Kultur und Migrationshintergrund

— Praxisteam
Der Leitfaden kann im Detail im Anhang nachgelesen werden (s. Anhang D). Im Laufe
der Interviews wurde der Leitfaden modifiziert, wenn interessante Themen vertieft
werden sollten. Obwohl ein Leitfaden fiir semistrukturierte Interviews kein rigides
Regelwerk ist, sondern das Gesprach flexibel anleiten sollte, gab es

Verbesserungsbedarf, um einen natlrlicheren Ablauf vorzuschlagen. Folgende
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Anderungen wurden im Vergleich zum anfinglichen Leitfaden vorgenommen: Zum
besseren Verstandnis wurde eine Frage in zwei aufgeteilt. Einige Unterfragen wurden
hinzugefiigt, die sich in den ersten Interviews als wichtige Nachfragen herausgestellt
haben. Dies war vornehmlich im Bereich , Pflege” der Fall. Beispielsweise zeigte sich
nach wenigen Interviews, dass die Teilnehmer*innen haufig den Einfluss der Corona-
Pandemie auf ihren Pflegealltag erwdahnten, weshalb diesbeziiglich Anlass zur Nachfrage
bestand. Eine neue Unterfrage lautete: ,,Was ist fiir Sie ein guter Hausarzt?“. Diese Frage
war bereits indirekt Gegenstand einiger Interviews, daher wurde sie in den Leitfaden
eingefligt und im Verlauf explizit gestellt.

Bei Interviewteilnehmer*innen, die einen Menschen mit Gedachtnisproblemen
pflegten, bei denen explizit noch keine Demenz festgestellt wurde, wurde ein
abgeanderter Leitfaden verwendet. In diesem Fall wurde der Fokus der Fragen statt
Demenz auf Pflege gelegt. Zum Beispiel wurde die Frage ,Wie wird Demenz bei lhrem
Hausarzt thematisiert?” zu ,Wie wird Pflege bei lhrem Hausarzt thematisiert?”
abgedndert. Dieser Schritt wurde notwendig, da die Studienteilnehmer*innen bei
Vorliegen von Gedachtnisproblemen moéglicherweise nicht (iber Demenz reden konnten

oder wollten.

4.5.2 Quantitativer Fragebogen

Nach dem Interview wurde ein Fragebogen zur demographischen Dokumentation
gemeinsam ausgeflllt. Dieser erfasste in sieben Fragen Angaben zu Alter, Geschlecht,
Migrationshintergrund, Familienverhdltnis und Dauer der Pflege bezlglich des
Menschen mit Gedachtnisproblemen oder Demenz. Bei Interviews per Telefon
beziehungsweise Videotelefonie wurde den Studienteilnehmer*innen die Frage
vorgelesen und die entsprechende Angabe eingetragen. Der Fragebogen ist im Anhang

vorzufinden (s. Anhang E).

4.5.3 Tontrageraufzeichnung

Die Tonaufnahme der Interviews wurde mithilfe eines Audiorekorders (Olympus LS-P4)
durchgefihrt. Die Daten wurden im Anschluss im mp3-Format exportiert und jeweils auf
zwei USB-Sticks (SanDisk Ultra, USB 3.0, 64GB), die vom Institut fir Allgemeinmedizin

gestellt worden sind, passwortgesichert gespeichert. Der zweite Datentrager diente zur
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Aufbewahrung von Sicherheitskopien. Nach Abschluss der Arbeiten werden die Daten

gemald der Vorgaben geloscht (s. Kapitel 4.8 Datenschutz und Ethik).

4.6 Datenauswertung

4.6.1 MAXQDA 2020

Die qualitative Datenanalyse wurde mithilfe des Programms MAXQDA 2020 (VERBI
Software. Consult. Sozialforschung GmbH, Berlin, Deutschland.) durchgefiihrt. Die
Software unterstiitzt die manuelle Audiotranskription durch verschiedene Funktionen
wie das Anhalten und Zuriickspulen der Tonaufnahme. MAXQDA erlaubt eine
Verwaltung der eingespeisten Interviews beziehungsweise Transkripte. Es kénnen
Codes generiert und bearbeitet werden, welche entsprechenden Textstellen zugeordnet
werden. Die Codes werden dabei graphisch dargestellt und kénnen beliebig verschoben
werden, um einen Codebaum oder Hierarchien zu prasentieren. Zusatzlich kénnen
Memos und Kommentare an verschiedensten Textstellen eingefiigt werden,
beispielsweise um Gedanken und Eindriicke gemafl eines Logbuchs schon beim
Transkribieren festhalten zu kdnnen. Diese Funktionen erlauben dem qualitativ
Forschenden letztlich eine (Ubersichtliche Visualisierung der Daten, die dann
gegebenenfalls auch anderen beteiligten Personen vorgestellt werden kénnen. Die
Dateien kénnen in verschiedenen gangigen Formaten wie .docx oder .pdf eingebunden
und ausgegeben werden. Eine exemplarische Abbildung der Benutzeroberflache sowie

eines Codebaums ist im Anhang vorzufinden (s. Anhang F).

4.6.2 Transkription
Die Gesprache wurden vom Interviewer mithilfe der Software MAXQDA 2020
transkribiert. Dies fand jeweils innerhalb weniger Tage im Anschluss zu den Interviews
statt. Die Transkription orientierte sich an dem inhaltlich-semantischen System von
Dresing und Pehl (Dresing & Pehl, 2018). Im Folgenden werden die genutzten
Transkriptionsregeln aufgefiihrt:

— Es wird wortlich transkribiert.

— Wortverschleifungen werden an das Schriftdeutsch angenahert.

— Dialekte werden moglichst wortgenau ins Hochdeutsche libersetzt.

— Umgangssprachliche Partikeln wie ,,ne” werden transkribiert.
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— Stottern wird geglattet bzw. ausgelassen, abgebrochene Worter werden
ignoriert. Wortdoppelungen werden nur erfasst, wenn sie als Stilmittel zur
Betonung genutzt werden.

— Halbséatze, denen die Vollendung fehlt, werden mit dem Abbruchzeichen ,/“
gekennzeichnet.

— Interpunktion wird zugunsten der Lesbarkeit geglattet, das heilt, bei kurzem
Senken der Stimme oder nicht eindeutiger Betonung wird eher ein Punkt als ein
Komma gesetzt. Sinneinheiten sollten beibehalten werden.

— Rezeptionssignale wie ,,hm, aha, ja, genau”, die den Redefluss der anderen
Person nicht unterbrechen, werden nicht transkribiert. Sie werden dann
transkribiert, wenn sie als direkte Antwort auf eine Frage genannt werden.

— Pausen ab ca. 3 Sekunden werden durch (...) markiert.

— Besonders betonte Woérter oder AuBerungen werden durch VERSALIEN
gekennzeichnet.

— Jeder Sprecherbeitrag erhilt eigene Absatze und Zeitmarken.

— Emotionale nonverbale AuBerungen der befragten Person (B.) und des
Interviewers (l.) werden beim Einsatz in Klammern notiert, z.B. ,(B. lacht)“.

— Unverstandliche Worter werden mit ,(unv.)” gekennzeichnet. Vermutet man
einen Wortlaut, wird die Passage mit einem Fragezeichen in Klammern gesetzt,
z.B. ,(Tur?)“.

Es wurde auf die erweiterten Regeln von Dresing und Pehl (Dresing & Pehl, 2018)
verzichtet, die beispielsweise Filllaute wie ,ahm*“ beinhalten. Dies war angesichts der
unterschiedlichen  Sprachniveaus der Studienteilnehmer*innen  pragmatisch
angebracht. Ziel war es, moglichste Lesbarkeit der Interviews zu anzustreben und
gleichzeitig das Gesagte angemessen darzustellen. Grammatikalische Ungenauigkeiten

wurden nicht geglattet, um das Risiko einer Verfalschung zu minimieren.

4.6.3 Thematische Analyse

Die Analyse der Interviewtexte wurde mithilfe der Thematischen Analyse nach Braun
und Clarke durchgefiihrt (Braun & Clarke, 2006). Fir das vorliegende Ziel, die
Erfahrungen und Erwartungen der Proband*innen zu erforschen, zeigte sich die

Thematische Analyse als geeignetes Verfahren. Als qualitativer Ansatz bot es die
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Moglichkeit, die subjektive Erfahrungswelt der Interviewteilnehmer*innen zu
explorieren, ohne dass Messparameter vorher festgelegt oder Meinungen quantifiziert
werden mussten.

Diese Methode dient zur Identifizierung, Analyse und Dokumentierung von Mustern
(Themen) in einem Datensatz (Braun & Clarke, 2006). Vorteil der Methode sind unter
anderem die Flexibilitat, was einen vorbestehenden theoretischen Rahmen angeht
(Braun & Clarke, 2006). Thematische Analyse ist angesichts der Flexibilitdt nicht
atheoretisch (Braun & Clarke, 2021). Dabei ist es wichtig aktiv zu entscheiden, welche
Form der thematischen Analyse man verwendet (Braun & Clarke, 2006). In spateren
Werken nennen Braun und Clarke die Methode auch reflexive thematische Analyse, weil
diese Begrifflichkeit die Aufgabe des Forschers, lber seine theoretischen Annahmen
transparent zu reflektieren, hervorhebt (Braun & Clarke, 2019).

Es gibt es einen induktiven Zugang, in dem man von Daten geleitet analysiert und einen
deduktiven Zugang, in dem man von bestehendem theoretischem Forscherinteresse
geleitet wird (Braun & Clarke, 2006). In dieser Arbeit wurde vornehmlich ein induktiver
Ansatz genutzt, da alle in den Daten aufkommenden Themen grundsatzlich von
Interesse waren und somit kategorisiert werden sollten. Hierbei merken Braun und
Clarke an, dass es unmoglich ist, rein induktiv vorzugehen, da man sich nicht von
theoretischen Vorwissen 16sen kann (Braun & Clarke, 2012). Es wurde daher ebenfalls
deduktiv gearbeitet, da die Interviewstudie von Vorwissen geleitet war, die mithilfe
Recherchen erlangt wurden und der Gesprachsleitfaden den Rahmen fiir das Gesprach
vorgab.

Thematische Analyse kann semantisch (Daten werden explizit beschrieben,
zusammengefasst und interpretiert) und/oder latent sein (Daten werden beziglich ihrer
zugrundeliegenden Konzepte interpretiert), wobei der Forscher aktiv die Analyseebene
entscheiden soll (Braun & Clarke, 2006). In dieser Arbeit wurde eine Kombination der
beiden verwendet, um sowohl deskriptiv als auch interpretativ zu analysieren.

Eine weitere Wahl betraf die erkenntnistheoretische Paradigmen, innerhalb der die
Analyse gemacht wurde: erstens eine realistische beziehungsweise essentialistische und
zweitens eine konstruktivistische Vorgehensweise (Braun & Clarke, 2006). Ersteres geht
von einer einfachen Beziehung zwischen Erfahrung, Bedeutung und Sprache aus, sodass
man Erfahrungen der Probanden direkt theoretisieren kann, wahrend Zweiteres eher

zur Theoretisierung von soziokulturellen Kontexten gedacht ist (Braun & Clarke, 2006).
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Der realistischer Ansatz wurde in dieser Arbeit gewdahlt. Dies erschien geeignet, weil es
das vornehmliche Forschungsziel ist, mithilfe der Interviews die Erfahrungswelt der
Proband*innen zu ergriinden.

Im Folgenden werden die 6 Phasen beziehungsweise Schritte der Thematischen Analyse

nach Braun und Clarke dargestellt (Braun & Clarke, 2006).

Tabelle 1: Phasen der Thematischen Analyse nach Braun und Clarke

Phasen Beschreibung

1. Sich mit Daten vertraut machen Transkribieren, wiederholtes Lesen und

erste ldeen festhalten.

2. Erste Codes generieren Interessante  Merkmale systematisch
codieren und fir jeden Code relevanten

Daten sammeln.

3. Themen suchen Codes zu potenziellen Themen
zusammenstellen und fir jedes Thema

relevante Daten sammeln.

4. Potenzielle Themen Uberpriifen Themen beziiglich ihrer Codes und des
Datensatzes Uberpriifen und eine

thematische , Landkarte” generieren.

5. Themen definieren und benennen Fortlaufend die Ergebnisse verfeinern;

Themen klar definieren und benennen.

6. Bericht erstellen AbschlieBende Analyse; Uberzeugende
Beispiele auswadhlen; Rickbeziehen auf
Forschungsfrage und Literatur; Bericht

verschriftlichen.

Die 6 Phasen nach Braun und Clarke sollen nicht als linearer Prozess oder unflexibles
Regelwerk verstanden, sondern als Richtlinien, die je nach Bedarf rekursiv durchgefiihrt
werden (Braun & Clarke, 2006). Die Codes miissen hierbei nicht durch zwei oder
mehrere Codierer erstellt werden, da die thematische Analyse nach Braun und Clarke

den analytischen Prozess als subjektiv erachtet und eine Beeinflussung des Forschers als
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Teil davon sieht, sofern dariiber reflektiert wird (Braun & Clarke, 2013; Braun & Clarke,
2019).

Konkret wurde die Analyse wie folgt umgesetzt: Nach der pseudonymisierten
Transkription der Interviews wurden die Textdokumente entsprechend der Methodik
der reflexiven thematischen Analyse nach Braun und Clarke analysiert. Dazu wurde der
Text wiederholt gelesen und erste Eindriicke in einem Logbuch im Rahmen der Software
MAXQDA festgehalten. Der Interviewer codierte das Datenmaterial dann systematisch
mithilfe MAXQDA, indem relevanten Textabschnitten pragnante Kurzformen bzw. Codes
zugeteilt werden. Dabei wurde jedem Interview vollstandige Aufmerksamkeit gegeben,
bevor man zum Nachsten fortgeschritten ist. Es wurden bei Abschluss der Analyse
insgesamt 2621 Codes erstellt. Zur Themengenerierung wurden mithilfe der Software
die Codes auf ihre Sinnhaftigkeit gepriift, ihre Beziehungen untereinander beurteilt
sowie per ,drag & drop“ gruppiert und visualisiert. Aus den Codes wurden in einem
rekursiven Prozess die Themen generiert, welche ein koharentes Muster in den Daten
in Bezug auf die Forschungsfrage widerspiegeln sollen. In jedem Schritt wurde lGber den
Prozess sowie die Rolle des Forschenden reflektiert und auf die Gitekriterien (s. Kapitel
6.2 Diskussion der Methode) geachtet. Dies war insbesondere bei der Uberpriifung von
(potenziellen) Themen wichtig, wobei beispielsweise darauf getestet wurde, ob sie
sowohl eigenstandig aber auch in Bezug auf die Gesamtanalyse funktionieren kénnen.
Es wurden sieben vorlaufige Themen generiert, aus denen zum Schluss fiinf geformt
wurden. Sowohl die Themen als auch die Codes wurden hierbei mehrfach in ihrer
Benennung Uberarbeitet. Es wurde mit digitaler Hilfe eine graphische Landkarte
generiert, die die Themen automatisch mit den dazu passenden Codes und Datensadtze
verbindet. Nach mehrfacher Uberarbeitung und stindigem Wiederholen der sechs
Phasen der Thematischen Analyse wurde die Analyse abgeschlossen. Der verschriftlichte

Bericht wurde in seiner endgliltigen Version dann in diese Dissertation eingebracht.

4.7 Reflexion der personlichen Eigenschaften des Autors bzgl. der Analyse

Der Verfasser dieser Dissertation ist Cheng Wieli Shan, welcher auch die vorliegende
Studie inklusive der Interviews und Analysen durchgefiihrt hat. Herr Shan ist mannlichen
Geschlechts. Es besteht ein chinesischer Migrationshintergrund in der zweiten

Generation. Geboren und aufgewachsen in der Bundesrepublik, wird vom Autor eine
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kulturelle Zugehorigkeit zur deutschen verspirt. Wahrend der Studie befand er sich
vornehmlich im dritten klinischen Jahr des Humanmedizinstudiums. Es gab vorher kaum
Beruhrpunkte mit Sozialforschung, jedoch wurden im Vorfeld bereits zwei Interviews
mit hausarztlichen Patient*innen als Studienprojekt durchgefiihrt.

Erfahrungen mit Demenz und Gedachtnisproblemen wurden im Rahmen von jeweils
einmonatigen Praktika in einer Praxis flr Allgemeinmedizin und auf einer internistischen
Station gemacht. Weiterhin wurden sechs Monate Freiwilligenarbeit in der
krankenhauslichen Pflege geleistet. In der Familie des Autors waren keine Falle von
Demenz oder Gedachtnisprobleme bekannt. Es bestanden keine persdnlichen
Beziehungen zu den Interviewteilnehmer*innen.

Der Verfasser ist mit folgenden Annahmen in die Studie gekommen: Demenz wird als
Blirde fir Angehorige wahrgenommen. Es wurde angenommen, dass Demenz ein
sensibles Thema ist, das vorsichtig angesprochen werden muss und das Verstandnis
darliber nicht dem entspricht, was der Autor als typisch deutsche Perspektive ansieht.
Es wird vermutet, dass Menschen mit Migrationshintergrund eher unzufrieden mit der
hausarztlichen Versorgung sind.

Im Rahmen der Aufklarung fiir die Studie wurde den Proband*innen mitgeteilt, dass
man ihre Bedarfe an die deutsche Gesundheitsversorgung besser verstehen méchte,
was ein Beitrag zur Erforschung und Verbesserung der hausarztlichen Versorgung

darstellen soll.

4.8 Datenschutz und Ethik

Die Ethikkommission des Fachbereichs Medizin der Philipps-Universitdat Marburg (Az.:
Studie 100/20) hat die Begutachtung der vorliegenden Studie mit einem positiven
Votum abgeschlossen (s. Anhang G). Die Proband*innen beziehungsweise deren Daten
erhielten Pseudonyme, die aus zwei GrofRbuchstaben fiir das Land, in dem die Herkunft
oder die Wurzeln der Proband*innen lagen (nach ISO-3166 z.B. TR fiir Tirkei), und einer
Zahl bestand (Durchnummerierung nach Reihenfolge z.B. 02). Beispielsweise wiirde die
erste Probandin, die urspriinglich aus der Tirkei kommt, als ,TR-01“ und die zweite
tiirkische Probandin als , TR-02“ bezeichnet werden. Ein Riickschluss auf die Identitat
der Proband*innen ist nur mithilfe einer einzelnen handschriftlichen Liste

(Schlisselliste) moglich. Wurden in den Interviews Angaben gemacht, die auf die
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Identitat schlieen lassen konnten, wurden diese bei der Transkription durch
Abkiirzungen anonymisiert. Die Forschungsdaten (Audioaufzeichnungen, Transkripte)
werden passwortgeschitzt auf einem dem Laufwerk der Abteilung fiir Allgemeinmedizin
gespeichert. Personenbezogene Daten (u.a. Namen, Kontaktdaten) der
Studienteilnehmer*innen werden auf einer Schlisselliste unabhangig von den
Forschungsdaten in einem verschlieBbaren Schrank in einem nicht-6ffentlich-
zuganglichen Raum der Abteilung aufbewahrt. Zugang zu den Daten hat nur die an
diesem Projekt beteiligte Forschungsgruppe der Abteilung fiir Allgemeinmedizin. Alle
Forschungsdaten werden 10 Jahre lang aufbewahrt und dann vernichtet. Die
personenbezogenen Daten (Schliisselliste) werden bis Studienende aufbewahrt und

dann vernichtet.
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5. Ergebnisse

5.1 Studienpopulation

Es wurden 18 Proband*innen rekrutiert, welche alle den Einschlusskriterien
entsprachen. Es traten keine Proband*innen, die rekrutiert worden waren, von der
Studie zuriick. Davon waren 16 weiblich und 2 mannlich. Das Alter der Proband*innen
spannte sich von 37 bis 86 Jahre. Die Rekrutierung wurde von unterschiedlichen
Organisationen oder Institutionen vermittelt: 2 Gber Hausarztpraxen, 9 tiber Alzheimer-
Gesellschaften, 4 (iber Migrantenvereine und 3 lber sonstige Institutionen aus dem
sozialen bzw. gemeinnutzigen Bereich beispielsweise der Diakonie. Die Lander, aus
denen die Proband*innen urspriinglich stammten bzw. in denen die Wurzeln lagen,
waren folgende (Anzahl jeweiliger Proband*innen in Klammern): Tiirkei (6), Kroatien (2),
Kasachstan (2), Tschechien (1), Korea (1), Iran (1), Sinti (1), Portugal (1), Syrien (1),
Ukraine (1), Bulgarien (1). Insgesamt wurden 11 Lander oder Zugehorigkeiten erfasst.
Eine Dame hatte eine kompliziertere Migrationsgeschichte, die einvernehmlich mit der
Zugehorigkeit zu den Sinti beschrieben und daher so aufgelistet wurde. Die
Proband*innen lebten seit 3 bis 51 Jahren in Deutschland. Davon lebten 7 in zweiter
Generation, also seit Geburt, und 11 in erster Generation in der Bundesrepublik.
Bezliglich des Familienverhaltnisses zu der gepflegten Person, waren 13 Proband*innen
die jeweilige Tochter bzw. der jeweilige Sohn und 5 waren in einer Ehepartnerschaft. Die
Dauer der Pflege reichte von einem Jahr bis dreizehn Jahre. Eine Teilnehmerin gab
Gedachtnisprobleme bei ihrer Mutter an, wahrend die restlichen Proband*innen eine

vorliegende Demenz ihrer angehoérigen Person beschrieben.

Die Interviews dauerten zwischen 32 und 108 Minuten. Davon sind drei personlich,
vierzehn telefonisch und eins videotelefonisch durchgefiihrt worden. Die telefonische
Methode stellte sich angesichts der Covid-19-Pandemie als bevorzugte Moglichkeit dar,
wobei nur eine Person die Moglichkeit der Videotelefonie wéahlte. Die personlichen
Interviews wurden unter Beachtung der zu der Zeit geltenden Hygiene-Empfehlungen in
der Wohnung der jeweiligen Proband*innen durchgefiihrt, weshalb ein Mindestabstand

und einmal das Tragen eines Gesichtsvisiers eingehalten worden wurde.
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In der Tabelle 2 findet sich eine Ubersicht iber die demographischen Daten der
Proband*innen.

Tabelle 2: Die Proband*innen

Code | Alter Geschlecht | Land Gene- | in DE Verhaltnis | Pflege-
(Jahre) ration | seit zur dauer
(Jahre) | gepflegten | (Jahre)
Person
TR-01 | 62 Weiblich Turkei 1. 48 Tochter 5
HR- 53 Weiblich Kroatien 2. Geburt | Tochter 1
01 (ehemaliges
Jugoslawien)
Cz-01 | 76 Weiblich Tschechien 1. 51 Ehefrau 8
KzZ-01 | 58 Weiblich Kasachstan 1. 30 Tochter 7
(ehemalige
Sowjetunion)
TR-02 | 47 Weiblich Turkei 2. Geburt | Tochter 1,5
KR-01 | 65 Weiblich Sidkorea 1. 45 Ehefrau 5
IR-01 | 66 Weiblich Iran 1. 43 Ehefrau 5
TR-03 | 46 Weiblich Turkei 2. Geburt | Tochter 8
Sinti- | 48 Weiblich Sintiza 2. Geburt | Tochter 8
01
PT-01 | 75 Weiblich Portugal 1. 49 Ehefrau 12
KZ-02 | 56 Weiblich Kasachstan 1. 30 Schwieger- | 1,5
tochter
SY-01 | 37 Weiblich Syrien 1. 3,5 Tochter 13
TR-04 | 58 Mannlich Turkei 1. 41 Sohn 5
UA- 86 Mannlich Ukraine 1. 20 Ehemann 2
01
TR-05 | 39 Weiblich Turkei 2. Geburt | Tochter 4
BG- 66 Weiblich Bulgarien 1. 30 Tochter 5
01
HR- 51 Weiblich Kroatien 2. Geburt | Tochter 11
02
TR-06 | 39 Weiblich Turkei 2. Geburt | Tochter 11

5.2 Ubersicht

Es konnten finf Hauptthemen generiert werden.

Hausarztpraxis als Koordinationszentrum

— Vertrauen

Initiative

Barrieren bzgl. der Beratung

Belastung
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Eine graphische Ubersicht soll die Haupt- und Unterthemen und ihr Verhiltnis
zueinander veranschaulichen (s. Abbildung 1). Darauffolgend werden die verschiedenen

Themen nacheinander und in ihrem Zusammenhang detailliert erldautert.

Demenz-
Rilegsbedarte Koordinationszentrum @

Ganzheitliche
Versorgung von Hausédrzt*innen

Vertrauen
Gesprachsatmosphare
Eigeninitiative
Gegenseitiges
Kennen
Ungeniigende Informierung

personliche

\-___-—-—/ Demenz und
kulturspezifische Verhalten
soziokulturelle

Abbildung 1: Die Themen und Unterthemen

Initiative

Zu sehen sind die finf Hauptthemen (in eckigen Kasten). Darum herum liegen die jeweils
zugeordneten Unterthemen (oval umrandet). Die Zusammengehorigkeit wird sowohl
durch Linien, die die Hauptthemen verbinden, als auch o6rtlich durch die Position der
Unterthemen veranschaulicht. So soll eine inhaltliche Nahe zwischen (Unter-)Themen
verdeutlicht werden. Beispielsweise zeigten sich zwischen den Themen ,,Belastung” und
»,Barrieren” haufig Parallelen, was durch die graphische Lokalisation dargestellt wird.
Themen sollten zusammenhangen und gemeinsam eine kohdrente Geschichte erzdhlen
(Braun & Clarke, 2012), weshalb ein kreisformiger Aufbau ausgewahlt wurde. Der Kreis
zeigt, dass die Themen, liber deren Verkniipfung mit den jeweiligen Nachbarn hinaus,

mit allen anderen zusammenhangen.
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5.3 Hausarztpraxis als Koordinationszentrum

Flr die Demenzversorgung wurden Hausarzt*innen im Allgemeinen als wichtig erachtet,
vor allem in Form von Beratung. Die Hausarztpraxen wurden in der Demenzversorgung
insbesondere als verbindende Koordinationszentren gesehen, indem sie zu anderen
speziellen Facharzt*innen Uberweisen. Zudem waren sie fir die Teilnehmer*innen
wichtig fur Pflegebedarfe, zum Beispiel bezogen auf Hilfsmittel. Des Weiteren wurde ihre
Rolle als Grundversorger von den pflegenden Angehdrigen hervorgehoben. Zum Beispiel
sollten sie klassische medizinische Versorgung leisten, unter anderem die
medikamentdse Therapie GUberwachen oder Rezepte ausstellen. In manchen Interviews
wurde auch gesagt, dass die Hausarzt*innen bezliglich Demenzversorgung lediglich
ebendiese Lotsenfunktion fiir die pflegenden Angehorigen erfillten. Einige
Proband*innen fanden die Hausarztpraxis eher unwichtig in Sachen Demenz, da diese
Erkrankung eher Thema fiir die spezialisierten Facharzt*innen ware und erwarteten
letztlich vor allem die Uberweisung.

Folgende Unterthemen spiegeln wider, wie die Proband*innen die Hausarztpraxis als
Koordinationszentrum verstanden: Hausarzt*innen als wichtige Demenzversorgung
sowie als Bindeglied, ihre Zustandigkeit flir Pflegebedarfe sowie Grundversorgung und

ihre beschrankte Rolle als Lotse.

5.3.1 Hausarzt*innen sind wichtig fir Demenzversorgung

Die Mehrheit der Proband*innen hielt die Hausarztpraxis wichtig flir die Versorgung von
Demenz. Hausarzt*innen wiirden beispielsweise zu verschiedenen Fragestellungen, wie
den Umgang mit der Demenz, beraten. Oftmals schatzten die interviewten pflegende
Angehorigen eine hausarztliche Demenzdiagnostik. Manchmal wurde gesagt, dass
Hauséarzt*innen in der Behandlung der Demenz eine relevante Rolle spielten. Der
informierende Aspekt der Hausarztpraxis wurde ebenfalls als wichtig erachtet, da hier

die Moglichkeit bestlinde, friihzeitig iber Demenz aufzuklaren.

Im Rahmen der Demenzberatung, die die Proband*innen an Hausarzt*innen wichtig
fanden, wurden insbesondere konkrete Ratschlage zum Umgang mit der Erkrankung
positiv hervorgehoben. Bei Fragen beziiglich Demenz und hauslicher Pflege war fiir die

meisten Proband*innen die Allgemeinarztpraxis vorrangig zustandig.
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Mit dem Auto fahren zum Beispiel. Hat er [Anm. der Hausarzt] uns gesagt, wie
wir das handhaben sollen oder probieren sollen. Ja, was sie/ (seufzt) was sie
[Anm. die Mutter mit Demenz] eigentlich generell so ein bisschen machen soll,
dass sie sich auch fit hdlt, zum Beispiel. Wirklich VIELE Sachen, dass sie sie auch

noch selbststéndig macht. (HR-01)

Viele Proband*innen fanden es wichtig, dass Hausdrzt*innen bei der Diagnostik der
Demenz beteiligt waren. Es wurde gesagt, dass Hausarzt*innen beispielsweise bei der
Friherkennung helfen kénnten. Eine Probandin schilderte, dass ihr Hausarzt sogar eine
Demenztestung fur ihren Ehemann durchgefiihrt hatte.
[Der Hausarzt] [h]at sogar ihm gesagt, er sollte eine Uhr zeichnen. So wie das
dazu gehért zu diese Demenzproblem. Und natiirlich mein Mann am Anfang hat
gesagt: "Ja, das ist ganz einfach." Und dann hat er nicht gekonnt. Und hat er ihm

gesagt: "Ja, sehen Sie? Sie haben doch das Problem." (IR-01)

In einigen Fallen wurde erwahnt, dass Hausarzt*innen auch zur Therapie der Demenz
beigetragen hatten. Im folgenden Beispiel geht es um begleitende Ergotherapie, die die
Hausarztin der Probandin empfahl.

Sie hat auch mal Ergotherapie ihr verschrieben gehabt. Verordnet. Und dass sie

dadurch halt auch fiir ihre Demenz was tun kann bei Ergotherapie. (TR-05)

Die nachste Probandin dullerte, dass Hausarzt*innen wichtig waren, Menschen mit
Informationsangeboten fiir Demenz zu erreichen. Sie wiirde sich beispielsweise
ausgelegte Broschiiren in der Praxis wiinschen. Sie fande es insbesondere fiir Menschen
aus nicht typisch deutschen soziokulturellen Kreisen geeignet.
Uber die Krankenkassen wiirde ich das, glaube ich, machen. Dass man da von den
Krankenkassen, ich weif$ natiirlich nicht, ob die da so bereit sind und imstande
sind, personell mdfiig das zu machen. Dass man da so Broschiiren nach zuhause
bekommt. Dass man vielleicht beim Hausarzt Broschiiren auslegt. Dass man
vielleicht, ich meine, es gibt Moscheen, aber es geht nicht jeder in die Moschee,

klar. (TR-02)
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5.3.2 Hausarzt*innen als Bindeglied in der Demenzversorgung
Die Proband*innen sahen die Hausarztpraxis vor allem als Bindeglied zwischen ihnen
und neurologischen beziehungsweise psychiatrischen Facharzt*innen. Hausarzt*innen
hatten eine Vermittlungsfunktion, indem sie die spezielle Versorgung koordinieren und
zu den auf Demenz spezialisierten Facharzt*innen liberweisen. Letztere wiirden dann
den Hausarzt*innen berichten, woraufhin die pflegenden Angehdrigen sich zum
Nachbesprechen wieder an die Hausarztpraxis wenden kdnnten.
Hausarzt*innen vermittelten also den Kontakt zu der spezialisierten Demenzversorgung
und nahmen fir die Proband*innen vornehmlich eine Lotsenfunktion ein.
Also wie gesagt, sie [Anm. die Hausdrztin] hat diesen einen Psychiater meiner
Mutter empfohlen, bei dem sie jetzt auch ist. [..] Und dann hat sie zum
Neurologen und da wurde halt festgestellt, dass sie auf der linken Gehirnhdlfte
halt Durchblutungsstérungen hat. Also deswegen. Da wird dann, dieses Ganze
dann halt, mit ihr dann besprochen. Ne? Da unterstiitzt sie uns auch. Und wie

gesagt, liberweist dann auch zu bestimmten halt Arzten und so. (TR-05)

Die Proband*innen schilderten oft, dass die hausarztliche Weiterversorgung wichtig sei.
Hausarzt*innen verbinden dementsprechend nicht nur Patient*innen zu den
Spezialist*innen, sondern gewahrleisteten ebenso, dass die Versorgung auch in jeder
Weise die Menschen erreicht. Die Hausarztpraxis ware wichtig fur die Umsetzung von
Anordnungen der Spezialist*innen, indem sie beispielsweise kontrolliert, ob die
Therapie in zufriedenem MaRe ablauft.

Die Arztin hat dann nur kontrolliert, ob wir die Medikamente rechtzeitig nehmen

oder wie das von der Klinik angeordnet wurde. Und sonst hat die auch gesagt:

,Ja, da miisste man auch Blutuntersuchungen machen.” Das hat die dann auch

regelmdflig gemacht. (CZ-01)

AulRerdem wiirde man bei den Hausarzt*innen die Befunde biindeln, nachbesprechen
und diskutieren konnen, was als hilfreich wahrgenommen wurde. Dabei wurde
hervorgehoben, dass sie komplizierte Spezialmedizin Ubersetzten beziehungsweise
verstandlich machten.

Also sobald ich merke, da ist irgendwie was oder ich meine, sie ist ja in mehreren/

bei mehreren Arzten, wo man dann auch Behandlungsvorschlag kriegt oder
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sonstiges. Wie gesagt, das hinterfrage ich dann auch immer beim Herrn K. [Anm.
der Hausarzt] und wie gesagt, er hilft mir dann auch weiter und sagt dann:

»Macht das so und so und das und das. (HR-01)

Das erzéhlt der Neurologe! Natiirlich. Wohl. Und danach! Und danach gehen wir
zu dem Hausarzt und erzdhlen: So und so und so. "Ja", sagt er, DANN, DANN sagt
er, "ja, verstehe ich." Und dann tut er natiirlich auch fiir uns [Anm. die

Weiterversorgung]! (TR-04)

5.3.3 Hausarzt*innen sind fur Pflegebedarfe zustandig
Die hausarztliche Demenzversorgung wurde in den Interviews hdufig mit Unterstlitzung
bei der Pflege assoziiert. Hausdrzt*innen waren fiir die Proband*innen haufig
vornehmlich fiir die Pflegehilfsmittel zustdandig. Die pflegenden Angehorigen fanden es
wichtig, dass sie entsprechende pflegerische Hilfe, wie beispielsweise
Verbrauchsgegenstande, verordneten beziehungsweise ermoglichten. Zum Teil wurde es
geschatzt, wenn hausarztlich auch zum Thema Pflege beraten wurde. Nicht selten kam
es vor, dass hauséarztliche Demenzversorgung als Hilfe bei Pflegebedarfen verstanden
wurde. Es war den Interviewteilnehmer*innen wichtig, dass Hausarzt*innen ihnen
bezliglich Demenz mit der Verschreibung von Pflegemitteln helfen.
Der Hausarzt hilft mir insoweit als das/ in Bezug auf Demenz weniger, sondern
fiir die Pflege. Dass er mir die Mittel verschreibt, die ich bei ihr dann brauche. Fiir

die Pflege. Also Hilfsmittel wie zum Beispiel Duschhocker oder Griffe. (BG-01)

Das finde ich halt auch toll beim Hausarzt, dass es ganz problemlos man da
anrufen kann und sagen: "Uh, hm, der Pflegedienst braucht jetzt das und das."

Und dann hat er das sofort fertiggemacht. (HR-02)

Oft wurde in den Interviews eine hausarztliche Beratung zum Thema Pflege geschatzt.
Einige Proband*innen duRerten den entsprechenden Wunsch an die Hausarztpraxen,
auch wenn sie das Informationsangebot durch die Krankenkassen kannten.

Also der Hausarzt hat sich wirklich um, wirklich um vieles gekiimmert. Hat mich

auch beziiglich sogar, was eigentlich die Krankenkasse mich beraten sollte, hat er
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mich beraten. Auch mit dieser 24 Stunden Betreuung, dass das/ man bekommt ja

diese 24 Stunden Betreuung erst dann, wenn der Patient bettldgerig ist. (TR-06)

Eine Probandin beklagte es, dass ihr Hausarzt sich nicht Gber Pflegemittel auskennen
wirde. Sie fand es wichtig, dass Hausarzt*innen diesbeziglich beraten konnten.
Hdtte ich mir schon mal gewlinscht, dass er [Anm. der Hausarzt] da sagen wiirde:
"Hier. Wisst ihr denn/" [...] Was wir alles beantragen kénnen. Aber er kennt sich/
ICH kenne mich besser aus wie er! Er sagte zu mir: "Mach' dich schlau bei die
Krankenkasse, was ist und ich versuche das aufzuschreiben." Also so kommt er

dann mir dann entgegen, ne? (Sinti-01)

5.3.4 Hausarzt*innen sind fir Grundversorgung zustandig
Die befragten pflegenden Angehdrigen sahen die Hausarzt*innen in den meisten Fallen
als Grundversorgerinnen und Grundversorger des Gesundheitssystems an. Die
Hausarztpraxis wurde als Anlaufstelle fiir medizinische Hilfe in allerlei Bereichen
wahrgenommen. Hausarzt*innen waren den Proband*innen unter anderem wichtig fir
Beratung, Umgang mit akuten und chronischen Krankheiten verschiedener Art sowie
Gesundheitspravention und -management. Eine Versorgung, die speziell auf Demenz
oder Pflege eingeht, war fiir einige Teilnehmer*innen hintergriindig. Diese
unspezifischen Beispiele adrztlichen Handelns in den Interviews konnten in diesem
Kapitel als medizinische Grundversorgung eingeordnet werden, die die Befragten in der
Praxis erfuhren und schatzten. So wurde auch zum Teil gesagt, dass sie auller
grundlegende arztliche Versorgung, nichts Weiteres von ihren Hauséarzt*innen
erwarteten. Dies zeigte sich unter anderem dadurch, dass von generellen medizinischen
Handlungen ihrer Hauséarzt*innen haufig positiv berichtet wurde, wahrend es teilweise
als unnotig betrachtet wurde, auf die Pflegesituation beziehungsweise Demenz
einzugehen. Beispielsweise schilderte eine Probandin, dass sie auflier (blicher
Grundversorgung keine weitere Beachtung als pflegende Angehorige brauchen wiirde.
Ich weif$ nicht, ob der Hausarzt auf meine Bediirfnisse geachtet hat. N6, merke
ich nicht. Der handelt von der drztlichen Seite, handelt der fiir den Patient, was
wichtig ist. [...] Er weif3, dass wir ein Ehepaar sind. Dass wenn ich hinkomme, da

fragt er immer, was ich brauche. Aber da misst er mir vielleicht meinen Blutdruck
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und gibt mir Rezept fiir meine Tabletten. [...] [Mehr] [b]rauche ich eigentlich nicht
so. (CZ-01)

Viele Proband*innen erzahlten, dass eine spezielle Versorgung ihrer Bedarfe in der
Demenzpflege fir sie weniger wichtig sei als grundlegende Medizin. Dass
Hausarzt*innen auf die allgemeine Versorgung fokussiert waren, schmalerte jedoch in
ihren Augen nicht den Wert der Hausarztpraxis. Oft betonten die pflegenden
Angehorigen, dass sie die geleistete Grund- und Rahmenversorgung schatzten.
Ein guter Hausarzt ist fiir mich (atmet aus), der die Behandlung, ohne dass ich ihn
darauf hinweise, von sich ausfiihrt. Das heifst: Blutwerte abkldren. Mich beraten
beziiglich der Krankheit. Im Notfall anzurufen und nachzufragen, wie ich

voranzugehen habe. (TR-06)

Andere chronische Krankheiten waren flir manche Proband*innen eher vordergriindig
als die Demenz.
Also generell waren wir deshalb [Anm. wegen Demenz] sehr selten da. Also eher
zu so, ne? Pflichtterminen. Blutabnahme stand jetzt an und dann nochmal Fiifse

gucken, ne? Und der Diabetes. (HR-02)

Also ich halte das fiir sehr wichtig. Dass man einen Hausarzt haben sollte. Und in
dem Fall jetzt mit meiner Mutter sowieso. Weil sie, wie gesagt, mehrere

Krankheiten auf einmal hat. (TR-05)

Eine Studienteilnehmerin hob hervor, dass die Hausarztpraxis mithilfe Uberweisungen
einen Rahmen im Gesundheitssystem vorgab.
Dadurch das System so gedindert hat, und gewisserweise doch irgendwo
RAHMENversorgung haben muss, haben wir den auch als Hausarzt/
Allgemeinmediziner als Hausarzt genommen. [...] Er verschreibt ganz schnell

Uberweisungen irgendwohin. (KR-01)

5.3.5 Hauséarzt*innen sind lediglich Lotsen
In manchen Interviews bestand die Meinung, dass Hausarzt*innen zwar wichtig

beziiglich Demenz waren, jedoch lediglich fir eine Grundversorgung, die insbesondere
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die Uberweisung zu Spezialist*innen bedeutete. Wéihrend die spezialisierten
Facharzt*innen die tatsachliche medizinische Versorgung der Demenz leisteten, hatten
die Hausarzt*innen flr einige Proband*innen vor allem eine Lotsenfunktion inne.
Ahnlich einem Wegweiser koordinierten sie zwar ab dem Erstkontakt die Navigation im
Gesundheitssystem, triigen aber nichts Konkretes bezliglich Demenz bei. Oft wurde
berichtet, dass Demenz in der Hausarztpraxis dementsprechend kaum thematisiert
werden wiirde. In den Interviews gab es vor allem zwei verschiedene Schliisse, die
daraus gezogen worden sind: Dass Hausdrzt*innen Demenz erstens nicht versorgen
kdnnten oder zweitens nicht wollten.
Ersteres spiegelte sich in der oft genannten Ansicht wider, dass Hausarzt*innen fir das
Gebiet Demenz nicht zustandig waren. Dass Hausarzt*innen vornehmlich Gberweisen
und wenig Erkennbares an Leistungen anbieten, wurde teilweise als Unvermdgen
interpretiert. Daher wurde manchmal die hausarztliche Demenzversorgung gar als
unwichtig gesehen. Die meisten dieser pflegenden Angehorigen erklarten, dass sie kaum
Bedarf an solcher hausarztlichen Versorgung haben, da es spezialisierte Hilfe gabe.
Uberweisungen von ihrer Hausarztpraxis wurden als wichtig erachtet, wihrend eine
Erwartungslosigkeit gegenliber den Hausarzt*innen bezlglich einer tiefergehenden
Demenzversorgung bestand.
Der [Hausarzt] hat zugehoért. Und damit ist es abgehakt so. Ich meine, ich will ja
verstehen, was soll er denn da machen? Entweder ist Hintergrund der Facharzt
da. Facharzt hat das und das geschrieben und er hat auch Briefkonsil-Brief
bekommen. Der (Herr?) ist an dieser Facharzt mehr. Was soll er denn dann noch

tun? (KR-01)

Es fing ja mit kleinen Vergesslichkeiten bei ihr an. Und wir hatten einen Vorteil,
dass der Hausarzt schon bei seiner Familie das miterlebt hat. Deswegen hat er
uns zum, als er das bemerkt hat, sofort zum Neurologen uns gelenkt. Und der
Neurologe hat uns dann sozusagen abgefangen, aufgenommen, und der hat sich

dann weiterhin dann um sie gekiimmert. (TR-06)

Als Person. Als Fachmann. War [der Hausarzt] liberhaupt nicht fiir mich wichtig,
weil ich dachte, der hat kein Wissen dariiber und er ist nicht dafiir da. Er ist

Hausarzt fiir andere Sachen. [...] Genau, wie bei alle andere Krankheiten, dass
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man zum Hausarzt geht, nur um zu gucken, zu welchem Arzt sollte man gehen.

Und eine, was weif3 ich, Uberweisung bekommen. (IR-01)

Zweitens wurde gelegentlich angedeutet, dass der Akt der Uberweisung
beziehungsweise die Lotsenfunktion als fehlende Versorgung interpretiert wurde. Einige
Proband*innen schilderten, dass eine vertieftes Auseinandersetzen mit Demenz und
Pflege haufig abgeschoben werden wiirde. Fir die pflegenden Angehorigen schien es
sich teilweise so anzufthlen, als wollten die Hausarzt*innen nicht mehr tun. Die
subjektiv erfahrene mangelnde Unterstiitzung der Hauséarzt*innen zu den Themen
Demenz und Pflege wurde in einigen Fallen vermisst. In anderen Fallen nahmen die
Interviewteilnehmer*innen es mehr oder weniger hin.
Er [Anm. der Hausarzt], was Pflege beantrifft, das liberléisst er dann auch gerne
andere Arzte, die wo er einfach eine Uberweisung schreibt. Ne? Zu dem
Spezialisten. Er ist ein Internist. Flir diesen Spezialisten. Und die schreiben dann
ihr, ja, ihre Diagnose und alles und schicken ihm das. Und das. Das ist bei ihm
dann. Dann muss man zu dem Arzt gehen und zu diesem Arzt. Also ist mit ihm ein

bisschen schwierig! (Sinti-01)

Aber als Demenz-Patienten solches hat er [Anm. der Hausarzt] nie ihn irgendwie
in Behandlungsplan einbezogen. Man muss sich schon ihn schiitzend sagen, dass
wir einfach an, als wir bei ihm als Hausarzt vor Ort genommen haben, haben wir
gesagt: Also fachlich wird er von Demenzzentrum von H. (Stadt) begleitet. Und er
ist halt unser Hausarzt. Heif$st schnell irgendwelche Rezept bekommen, schnell

Begleitung bekommen. (KR-01)

5.4 Vertrauen

Vertrauen spielte eine zentrale Rolle fiir die interviewten pflegenden Angehorigen.
Dieser Begriff war den Proband*innen insbesondere aufgrund des intimen Themas der
Pflege und Demenz wichtig. Hausarzt*innen wurden als Personen des Vertrauens und
als erste Ansprechpartner*innen in verschiedensten Fragestellungen gesehen. Das
Vertrauen begriindete sich dabei auf unterschiedlichen Faktoren, unter anderem auf der

zwischenmenschlichen Beziehung mit den Hausarzt*innen und der Wahrnehmung derer
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Kompetenz. Die Hausarztpraxis inklusive des Praxisteams wurde von den Proband*innen
als langjahrige Betreuung verstanden, die sie in den Lebens- und Demenzstadien
begleitet. Einige Erwartungen waren mit dem Vertrauen in die Hausarzt*innen
assoziiert, beispielsweise wurde Beistand in verschiedensten Lebensbereichen erhofft.
Vertrauen wurde als Grundlage fiir eine erfolgreiche ganzheitliche Versorgung gesehen,
wobei insbesondere ein Bedarf an der Beachtung von psychischen Aspekten der
Gesundheit hervorgehoben wurde. In Bezug auf das Vertrauensverhdltnis zu den
Hausarzt*innen wurden also verschiedene Aspekte diskutiert: die Wichtigkeit eines
Vertrauensverhiltnisses, der Arzt/die Arztin als erste Ansprechperson, vertrauensvolle
Gesprachsatmosphare, gegenseitiges Kennen, Vertrauen und Kompetenz, personlicher

Beistand sowie ganzheitliche Versorgung.

5.4.1 Wichtigkeit eines Vertrauensverhaltnisses
Ein vertrauensvolles Verhaltnis mit den Hausarzt*innen wurde von den pflegenden
Angehorigen als wichtig erachtet, welches von empathischem Umgang gepragt sein
sollte. Die Probandinnen erzdhlten, dass Vertrauen wichtig ware, um intime Gesprache
zu ermoglichen. Es wurde geschatzt, wenn Kommunikation vertrauensvoll, erfolgreich
sowie von Verstandnis gepragt waren.
Er hat verstanden von Augen. Dass, ja, es gibt Themen, wo ich rede nicht offen
oder klar. Aber er hat alles verstanden und erkldrt mir alles, was ich brauche und

redet mit mir. Gibt mir diese Rest, dass ich kann offen reden auch. (SY-01)

Vertrauen war die Grundlage fiir viele Proband*innen, tiberhaupt hauséarztliche Hilfe in
Anspruch nehmen zu kénnen. Es galt fir manche Interviewteilnehmer*innen als
Voraussetzung fur eine Arzt-Patienten-Beziehung. Fir folgende
Interviewteilnehmer*innen war wichtig, dass man sich den Hausarzt*innen anvertrauen
sowie auf vertrauensvolle Unterstlitzung bauen konnte. Dies sei insbesondere
angesichts unangenehmer Aspekte von Gesundheit und Krankheit relevant.

Und vor allem Vertrauen ist sehr wichtig. Dass man sich versteht, ist sehr wichtig.

Dass man gerne hingeht. Weil man weifs, man wird geholfen. Man glaubt einem.

(TR-01)
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Man muss Vertrauen haben. Man muss kein (...) ja, keine Scheu haben. Man muss
auch manchmal Sachen sagen, die nicht gerade angenehm sind. Oder wo man/
viele Leute haben Tabus. Die wollen nicht iiber Sachen sprechen. Aber der Arzt
muss lhnen diese Angst wegnehmen. Ja. Der muss an sie SO gehen, dass sie

Vertrauen haben. Das ist das WICHTIGSTE iiberhaupt, was gibt. (CZ-01)

5.4.2 Erste Ansprechperson
Hauséarzt*innen wurden als erste Ansprechpersonen gesehen. Dass die Hausarzt*innen
als Erstes aufgesucht wurden, war fiir die pflegenden Angehérigen mit Vertrauen
verknipft. Beim ersten Arztkontakt vertrauten die Proband*innen auf eine adaquate
Begegnung mit dem Gesundheitssystem. Interviewteilnehmer*innen betonten, dass
Vertrauen wichtig ist, weil Hausarzt*innen als primare Anlaufstelle die medizinische
Versorgung beginnen wiirden.
Also ich finde Hausarzt heifst ja auch genauso Vertrauensarzt fiir mich. Also das
ist ja ein Arzt (rduspert sich), da geht man ja hin und DURCH IHN kommt man ja
an den anderen Arzte dran. [...] Also da wiirde ich bei ihm auch anders behandelt

werden wollen. Also mehr so: herz[lich]. (TR-03)

Es wurde beschrieben, dass man sich bei gesundheitlichen Fragen oder fiir Rat als Erstes
an die Hausarztpraxis wendet.
[Der] Hausarzt ist der erste Ansprechpartner. Und wenn ich etwas brauche, da
gehen wir beide, gehen wir hin. Der gibt auch Impfungen, der gibt auch Rat. (CZ-
01)

Auch explizit fir die Demenzversorgung wurde die Hausarztpraxis als Anlaufstelle
bezeichnet.
I: Okay. Wdre lhnen der Hausarzt als Ansprechpartner rund um Demenz wichtig?
B: Ja, doch. Als erste Anlaufstelle schon. In jedem Fall. Weil das Erste, was man

macht, wenn man sowas hat, ist, dass man wirklich zum Hausarzt geht. (TR-02)
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5.4.3 Vertrauensvolle Gesprachsatmosphare
Oft erzahlten die Interviewteilnehmer*innen, dass es sie eine vertrauensvolle
Gesprachsatmosphare als wichtig erachteten. Mit ihrer Hausarztin oder ihrem Hausarzt
reden zu konnen, wurde als grundlegend gesehen. Eine Probandin berichtete von ihrem
Kardiologen, der ihr das Gefiihl gibt, ihre Anliegen nicht vortragen zu kbnnen.
Ganz entspannt. Es ist halt ein Gliicksfall! Weil wir haben auch andere Arzte. Zum
Beispiel der Kardiologe. Mit ihm kann ich nicht so sprechen. Und da bin ich wie
eine Schiilerin in der vierten Klasse vor dem Klassenlehrer. So fiihle ich mich dort.
Sehr angespannt. Vor Anspannung, vor lauter Verkrampfung, vergesse ich, was
ich sagen will und was los ist. Aber der Hausarzt (iiberlegt) erschrickt mich nicht.

(BG-01)

Im Kontext der vertrauensvollen Beziehung wurde oft gelobt, wenn Hauséarzt*innen gut
beziehungsweise aktiv zuhorten.
Also sie ldsst mich erst mal/ also sie hért intensiv zu, also, ne? Und ldsst mich auch
aussprechen. Und kommt dann auf uns zu und versucht halt eine Lésung zu

finden. (TR-05)

Um eine vertrauensvolle Gesprachsatmosphdre zu gewahrleisten, wurde bei
Hausarzt*innen neben zwischenmenschlichen Fertigkeiten auch das Ausstrahlen von
Ruhe als erforderlich gesehen. Begleitend wurde haufig der Wunsch nach mehr Zeit bei
hausarztlichen Gesprachen geduBert, da man nur so jene Atmosphdre erschaffen
konnte. Dies wird im Unterthema ,Erlebte Hilflosigkeit von Hausarzt*innen” (s. Kapitel
5.6.4) aufgegriffen.

Ja, ein offenes Ohr haben. So ganz geduldig sein. Also gerade bei dlteren

Menschen. Sie brauchen mehr Zeit. Also mein Vater sowieso, um zu erfassen, ne?

Was ist jetzt gefragt und gesagt worden? Und die Antwort zu geben. Das dauert

mal, ne? (HR-02)

5.4.4 Gegenseitiges Kennen
Es wurde in den Interviews haufig gesagt, dass es in der Hausarztpraxis wichtig ware,
sich gegenseitig zu kennen. Wenn man sich langer kannte und dadurch eine

vertrauensvolle Beziehung aufbauen konnte, wurde beispielsweise haufiger von einem
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Gefiihl, verstanden worden zu sein, berichtet. Es wurde oft impliziert, dass man ohne
Vertrauen nicht sehr lange mit der Hausarztpraxis zufrieden sein konnte.
Der Hausarzt ist, die uns kennt. Weifs, was wir fiir Probleme haben. Und sie kann

uns helfen (PT-01)

Mit meinem Hausarzt, den kenne ich schon seit zwanzig Jahren. Und wir kénnen
auch sprechen, und reden und da habe ich auch manche Fragen und dann ist auch
alles gut. [...] Aber wenn ich halt mal akut was habe und komme dahin, dann ist
es meistens so, dass ich gar nicht zu meinem Hausarzt komme. Sondern halt zu
jemand anders. Und da er Sie ja nicht kennt, ja, wird was aufgeschrieben. Und
»mach’s gut” und fertig. Ne? (B. lacht) Also so lduft es ja dann. Ja. Es wird halt
nichts hinterfragt (HR-01)

Oft wurde gesagt, dass das langjahrige Kennen mit Vertrauen assoziiert ist. In vielen
Fallen wirde man mit der Zeit Vertrauen in ihre Hausarzt*innen gewinnen.
Vertrauen ist schon/ auch schon da. Weil wie gesagt, meine Mutter geht schon

echt lange zu der Frau Doktor. (TR-02)

Eine andere Interviewteilnehmerin schilderte, dass das gegenseitige Kennen auf
persénlicher Ebene wichtig ist, um sich in der Hausarztpraxis gut aufgehoben zu fihlen.
I: Und wie kommt es dazu, dass Sie sich so wohlfiihlen bei dem Hausarzt? Kénnen
Sie da genaue Beispiele ausmachen, was er macht?
B: Er ist locker. Er setzt sich, ja, auf einen Hocker. Wir reden auch (iber seine
Kinder. Weil ich bin mit ihm praktisch/ ich habe die ganze Zeit mitbegleitet! Ich
bin kein neuer Patient, ich kenne die Familie. Ich kenne die Kinder, die Frau. Und

wo sie in Urlaub fahren oder wie es bei uns war im Urlaub. (BG-01)

Es wurde oft positiv hervorgehoben, dass Hauséarzt*innen eine konstante Person in der
medizinischen Versorgung darstellten. Als langjdhrige Begleitung wiirden sie zu
wichtigen Ansprechperson werden, zu der man lieber geht als beispielsweise Arzt*innen
anderer Fachrichtungen.

Meinen Vater betreffend auch, ne? Finde ich ganz gut, weil das eine konstante

Vertrauensperson, Ansprechperson ist. So als bei den Fachdrzten. [...] Also ich
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finde, ist eigentlich wichtig, dass man einen Hausarzt hat der gut, allgemein den
ganzen Patienten auch im Blick hat. Dass man da auch vielleicht Facharztbesuche
sparen kann. Ne? Der nochmal einen anderen Stress oder ldngere Wege
bedeuten. [...] Dass man so BEKANNT ist. Also ich glaube, das gibt ein gutes
Gefiihl, dass der Vater auch weif3, ne? Der ist da. HR-02 ist bekannt. (HR-02)

Die Kontinuitat wurde auch explizit beziiglich Demenzversorgung als wichtig erachtet,
da eine langjahriges Kennen das Erkennen von Wesensveranderungen erleichtert.
Und der Hausarzt miisste das eigentlich, wenn man regelrecht zum Hausarzt
geht, der miisste das auch beurteilen, dass der Mensch sich verédndert. Charakter
auch! Also die Charaktere dndern sich ja auch in der Zwischenzeit. Und wenn man
zu den Patienten eine gewisse Beziehung/ also Vertrauensbasis, Beziehungsbasis
aufgebaut hat, miisste man das sofort eigentlich erkennen, dass sich/ dass da

was sich éndert. (TR-06)

5.4.5 Vertrauen und Kompetenz
Ein weiteres Stichwort, das haufig im Zusammenhang mit Vertrauen genannt worden
war, war die Kompetenz der Hausarzt*innen, die die Proband*innen in ihnen
wahrnahmen. Oftmals berichteten die Proband*innen, dass sie ihren Hausarzt*innen
vertrauten, weil sie sie flir kompetent hielten. Wie hausarztliche Kompetenz beurteilt
worden ist, war unter den Teilnehmer*innen unterschiedlich. Viele schatzten die
medizinischen Fachkenntnisse und die Erfahrung, die in der Regel auf arztlicher Seite
mitgebracht worden waren. Manchmal wurde suggeriert, dass das arztliche Handeln
und Verhalten mit der Kompetenzwahrnehmung assoziiert war.
Hervorzuheben war hierbei die Erwartung einer hausarztlichen Untersuchung, was die
Sicht auf die medizinische Kompetenz und Vertrauenswiirdigkeit besonders
beeinflusste. Einige Proband*innen schienen ihre Hausarzt*innen nicht als
kompetenten Ansprechperson zu sehen, wenn sie Patientinnen und Patienten nicht
(eingehend) korperlich untersuchten.
Weil ich einfach denke: er ist nicht kompetent genug! Ich meine, der geht in
Altenheime und tiberall rein. Und macht dort seine Arzt/ was er zu tun hat. Aber

jetzt so. Ist er ziemlich/ er untersucht ja einen noch nicht mal! (Sinti-01)
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Hm, ja, aber jetzt bin ich SO skeptisch! Ich will immer so mindestens zwei, drei
Meinungen holen und abwarten. [...] Manchmal wird richtig untersucht, aber
manchmal einfach so oberfldchlich geguckt: "Ah, egal, okay. Alles gut." Das
war's. (KZ-02)

In vielen Fallen wurde das Vertrauen in die Kompetenz der Hausarzt*innen darauf
zurlickgefiihrt, dass sie deren Erfahrung und Fachwissen wertschatzten.
Insgesamt ich nehme natiirlich Meinung der Arzte ernst. Natiirlich.
Selbstversténdlich. Die haben mehr Fachkenntnisse und Erfahrungen und, und,

und. (IR-01)

Ein anderer Proband erklarte, dass er der Meinung des Hausarztes vertrauen wiirde,
weil diese eine langjahrigen Bildungsweg beziehungsweise eine akademische Laufbahn
hinter sich hatten.
Ich weif3, was/ was (B. lacht) ein Studium heifst, okay? Wenn ein Mensch wirklich
gut studiert auf einem bestimmten Fach, dann MUSS man ihn einfach ernst

nehmen oder? (TR-04)

5.4.6 Personlicher Einsatz und Beistand von Hausarzt*innen

Die meisten Proband*innen fanden Unterstlitzung von den Hausarzt*innen in
verschiedensten Lebensbereichen wichtig. Es wurde geschatzt, dass Anliegen aller Art
beantwortet wurden, wobei diese vor allem dem psychosozialen Bereich zuzuordnen
waren. Die Interviewteilnehmer*innen beschrieben ihre Hausarzt*innen meist als
arztliche Ansprechpersonen, die am ehesten im personlichen und nicht-medizinischen
Bereich behilflich sein konnten und sollten. Es ging hierbei oft um hausarztlichen Einsatz
in besonderen Situationen, in denen die Proband*innen nicht allein gelassen werden
wollten. lhnen waren die Hausarzt*innen als Vertraute wichtig, die vor allem mit
Erklarungen, Beruhigung sowie Rat dienen konnten. Diese Unterstlitzung wurde in
einigen Fallen als Bedarf geduBert, deren Versorgung erwartet wurde. In anderen Fallen
Ubertraf der Einsatz der Hausarzt*innen die Anspriiche der Proband*innen und wurde
als auBergewodhnliche Hilfe wahrgenommen. Diese Sicht auf die Hausarzt*innen
entstand vornehmlich aus deren Rolle als Vertrauenspersonen und konnen in diesem

Kapitel unter dem Begriff ,Beistand” zusammengefasst werden.
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Haufiger beschrieben pflegende Angehdrige, dass sie bei der Erstdiagnose der Demenz
von ihrem Hausarzt Beistand haben wollten. Der Ehemann folgender Probandin hatte
demenzielle Symptome entwickelt, aber weigerte sich neurologische Hilfe in Anspruch
zu nehmen. Der Hausarzt sollte sie darin unterstiitzen, ihren Mann zu einem Arztbesuch
zu motivieren.
Nur als ich ihn [Anm. den Hausarzt] gebeten habe, mit mein Mann zu reden. lhn
irgendwie dazu zu bringen zum Arzt zu gehen. DA habe ich das vermisst. Dass der
ein bisschen mehr dafiir tun kénnte. Oder ich wusste auch nicht, ob er wirklich
kénnte oder nicht. Aber habe ich das vermisst. Da hdtte ich gerne Unterstiitzung

von ihm gehabt. (IR-01)

Oft wurde von Ereignissen erzahlt, in denen die Hausarztpraxis Einsatz in lberragendem
Male zeigte. Pflegende Angehorige duRerten dabei selten eine Erwartungshaltung,
sondern suggerierten vor allem Dankbarkeit, dass Hausarzt*innen im Gegensatz zu
anderen Fachrichtungen in der Lage waren, dieses Niveau an Beistand zu erreichen. Die
nachste Probandin berichtete, dass sie ihren Hausarzt in dringenden Fallen jederzeit
anrufen konnte. Er hatte ihr dafir sogar seine private Mobiltelefonnummer
hinterlassen, was sie schatzte.

Wenn ich ihn wirklich dringend brauche, kann ich ihn immer per Handy anrufen.

Egal, wo er ist. Auch wenn er in Urlaub ist, kann ich ihn anrufen. Wenn ich sonst

niemanden erreiche. Und daher ist er mir sehr wichtig. (BG-01)

Beistand von Hausarzt*innen wurde auch im seelischen Sinne fiir wichtig empfunden.
Folgende Interviewteilnehmerin erzihlte, dass ihre Hausarztin sie wahrend ihrer
Krebstherapie regelmaRig angerufen hatte, um sich nach ihrem Wohlergehen zu
erkunden. Sie beschrieb eine freundschaftliche Betreuung, die sie als auRergewdhnlich
empfand.
Also sie hat mich auch privat angerufen. Und nach mir, also immer wieder nach
mir gefragt, wie es mir geht. Weil ich halt fast ein Jahr Chemotherapie bekommen
habe. Und. Also das ist eigentlich schon viel Wert! Ne? Wenn man jetzt von der
Hausdrztin oder (iberhaupt von einer Arztin dann in der schwierigen Zeit dann

angerufen wird und trotzdem irgendwie unterstiitzt wird und immer wieder so
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hat sie nachgehért. Ne? Und mir auch andere, so Anderes, zum Beispiel auch,

empfohlen. Und mir beigestanden halt. (TR-05)

5.4.7 Ganzheitliche Versorgung
Angesichts der Multidimensionalitdt von Pflege und Demenz war der Bedarf an
hausarztlicher Versorgung selten rein somatische Medizin. Die Bediirfnisse an ihre
Hausarzt*innen, die aus ihrer Rolle als pflegende Angehdrige entstanden, waren oft
sozialmedizinischer oder psychosomatischer Natur. Da diese Thematik eher als intim
empfunden wurde, wurde oft eine von Vertrauen gepragte oder auch ganzheitliche
Versorgung geschatzt, die den Menschen nicht nur in biologischer, sondern auch in
psychosozialer Weise Beachtung schenkt. Eine Hausarztpraxis war somit fir die
Proband*innen oft eng mit ganzheitlicher Medizin assoziiert, da im Gegensatz zu
anderen Spezialisierungen nur Hausarzt*innen den Menschen in seiner Gesamtheit im
Blick hatte. Die Bereiche Demenz und Pflege wiirde in den Augen vieler Proband*innen
nur in einem ganzheitlichen Ansatz gut versorgt sein.
Das ist mein Arzt. Wo ich wirklich auch manchmal vielleicht meine Probleme
erzéhle! [...] Das kann ja alles sein. Es ist ja jetzt nicht nur Herzschmerzen,
Fufischmerzen, Beinschmerz. Es ist auch mal manchmal was Psychisches! Kann ja
sein! Da erzéhlt man dann ja halt alles ihm. Ist ja klar, dass man dann mehr
Aufmerksamkeit méchte. Dass er mehr vielleicht dann vielleicht auf Sie zugeht.

(TR-03)

[l]ch denke, der Mensch, wenn man eine Krankheit hat, es geht nicht nur um diese
eine Krankheit, sondern steckt Vieles dahinter. An psychosomatische Krankheiten
glaube ich sehr. Das habe ich selber auch bei mir festgestellt. Und allgemein
denke ich, man muss gucken, was diese Person, diese EINHEIT von diese Person,
was Problem bei diese, an diese Punkt ist. Und nicht nur an eine Krankheit. Von
daher denke ich, wenn man zum Facharzt geht, ja der Facharzt guckt nur diese
einzige, das einzige Problem, das sie im Moment haben. Deshalb MUSS ein

Hausarzt, ein vertrauter Hausarzt, da sein. Der (iber dich mehr weifs. (IR-01)

Eine pflegende Angehorige erzahlte von einem vertrauensvollem Verhaltnis zu ihrem

Hausarzt, wo psychiatrische beziehungsweise seelische Belastung genauso anerkannt
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worden sind wie korperliche Beschwerden. Sie fand diese ganzheitliche
Herangehensweise wertvoll.
Weil mein Hausarzt KANNTE mich, wenn ich sagte: , Ich kann nicht mehr.” Dann
hat er gesagt: ,Ich sehe schon. Man muss nicht hier Schmerzen haben oder
gebrochen haben. Man kann auch seelisch belastet sein.” Hat er mich auch
krankgeschrieben oder so. Oder an richtigen Orthopdden (iberwiesen oder/ Das

ist sehr wichtig! (TR-01)

Oftmals wurde Demenz in den ganzheitlichen Kontext gestellt. Die Erkrankung hatte
beispielsweise eine wichtige sozialmedizinische Komponente. Eine
Interviewteilnehmerin schilderte, dass die Demenz viele Teile des Lebens beeinflussen
wirde und ein Hausarzt diese darum gut versorgen konnte.
I: Ware lhnen der Hausarzt als Ansprechpartner bei Fragen zu Demenz (iberhaupt
wichtig?
B: Ja, weil die Demenz ja schon die verschiedensten Lebensbereiche mitbezieht.
Und ich glaube, der Hausarzt ist eine Vertrauensperson, die dann auch die

Partnerin auch gut mit ins Boot holen kénnte. (HR-02)

In den Interviews wurde haufig gesagt, dass man die psychosozialen Hintergriinde der
Patientinnen und Patienten erkennen beziehungsweise auf sie eingehen sollte. Es wurde
betont, dass ein tiefgehender, psychologischer Blick in der Hausarztpraxis wichtig ware.
Beispielsweise wurde erwartet, dass Hausdrzt*innen die mit der fortschreitenden
Demenz wachsende Belastung der Angehorigen beachten.
Ich glaube, dass die [Hausdrztin] nicht verstanden hat, wie weit mein Mann so
ist. Auch wie schwer ich belastet bin. Hat sie gar nicht so wahrgenommen. lhr

fehlte der Blick und Empathie. Hm. (KR-01)

Nur ich denke, Hausarzt [sollte] ein bisschen tiefer gucken. In ihre Patienten. Und
versuchen verschiedene Methode oder Arten, um zu helfen. Aber das ist sehr

selten! Bei Arzten. (UA-01)

47



5.5 Initiative

Initiative ist ein haufig wiederkehrendes Thema fiir die pflegenden Angehdrigen. Es
wurde als wichtig erachtet, Eigeninitiative bei den Gesprdachen mit den Hausarzt*innen
zu zeigen. Das betraf beispielsweise die Hilfesuche bei medizinischen Fragen im Rahmen
der Pflege. Oft wurde das als selbstverstandlich gesehen, damit die eigenen Bedlirfnisse
hausarztlich wahrgenommen wurden.

Teilweise wurde die bendtigte Eigeninitiative in der Hausarztpraxis von den
Proband*innen auch negativ gesehen. Es wurde in einigen Fallen geduBert, dass sie in
hohem Male notwendig war, um Hilfe zu erhalten. Um von Hausarzt*innen die
erforderlichen Leistungen zu erhalten, miisste man diese zum Teil aktiv einfordern. In
manchen Fallen wurde beklagt, dass man ohne persénlichen Einsatz kaum bis gar nicht
versorgt werden wiirde. Selten kam es vor, dass ihnen Leistungen verweigert worden
sind. Die Begriindungen fiir diese Entscheidungen waren fir die pflegenden
Angehdrigen nicht nachvollziehbar. Haufig wurde beschrieben, dass Hilfestellung von
den Hausarzt*innen fehlte. Es ging beispielsweise um das Ausstellen von Dokumenten
oder der Versorgung von Pflegebedarfen. Hierbei gibt es Parallelen zum Thema
,Barrieren bzgl. Beratung”, jedoch wurde das Thema , Eigeninitiative” aufgrund seiner
Relevanz fir die Teilnehmer*innen als eigenstandig erachtet.

Oftmals wurde gewlinscht, dass Hausarzt*innen von sich aus die Initiative ergreifen
sollen. Zum Beispiel bewerteten einige pflegende Angehdrige es positiv, wenn von
hausarztlicher Seite aus Hilfe oder Versorgung angeboten werden wiirde, insbesondere
in Form von Beratung. Teilweise bestand eine Erwartungshaltung an Hausarzt*innen,
dass sie selbststandig Probleme ansprechen wiirden. Zusammenfassend wurden
folgende Aspekte diskutiert: Eigeninitiative als Notwendigkeit und die Wichtigkeit der

Initiative von Hausarzt*innen.

5.5.1 Eigeninitiative ist notwendig

In vielen Interviews wurde von Situationen erzdhlt, in denen die Proband*innen
Eigeninitiative in der Hausarztpraxis zeigten. Oft wurde berichtet, dass man sich selbst
um Hilfsmittel oder sonstige gesundheitliche Versorgung kimmerte, ohne diesbeziiglich
eine Erwartung an Hausdrzt*innen zu formulieren. Es stach jedoch in den Interviews

hervor, dass pflegende Angehdrige haufig eine Notwendigkeit empfanden,
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Eigeninitiative zu zeigen. Es bestand das Gefiihl, dass es Pflicht ware, sich fir adaquate
Versorgung aktiv einzubringen. Andernfalls ware nicht gewahrleistet, dass die eigenen
Bedarfe gedeckt wiirden. Eine Probandin schilderte, dass man fiir hausarztliche Hilfe
aktiv darum bitten musste.
Also, ich denke mal, man muss halt nur, wirklich wahrscheinlich, gezielt fragen.
Irgendwie, ne? So von sich aus, wird da nichts, wird da nichts kommen, ne? Also

wenn man so Angebote wirklich haben will. (HR-01)

Im nachsten Beispiel wird der Nutzen beziehungsweise die Notwendigkeit der

Vorbereitung von Arztbesuchen veranschaulicht. Die Interviewteilnehmerin erzahlte,

dass ihr Hausarzt sie gut versorgt, weil sie sich auch ausfiihrlich einbringen wirde.
Dann nimmt er sich die Zeit mit mir das zu besprechen. Dann (iberlegt er auch.
Ich muss aber schon einrdumen, dass ich mich davor sehr gut auch vorbereite
liber Internet, zum Beispiel (iber Medikamente oder Nebenwirkungen oder
Alternativen. Und ihm auch die Informationen richtig weitergebe. Da schreibe ich

mir alles auf, was ich mit ihm besprechen méchte. (BG-01)

Eine pflegende Angehdrige berichtete, dass die Diagnostik der Demenz ihrer Mutter erst
nach eigener Anstrengung angestolen wurde. Sie musste sich selbst Uber die
Erkrankung informieren und vermisste eine proaktive Versorgung durch ihren Hausarzt.
Also dann sind wir eigentlich selber zu dem Neurologen gegangen. Also natiirlich
die Uberweisung von dem Hausarzt zwar geholt, aber ich sage mal: Also das war
immer so UNSERE Miihe. [...] Ja, WIR miissen uns irgendwie immer schlau
machen. Also was kdnnte dahinter stecken? Warum ist unsere Mama so? Also
statt mal von unserem Hausarzt mal so bisschen noch mehr aufgekldrt vielleicht/
dass da vielleicht mehrere Wege statt nur auf unser Papa zu beziehen. Ja. Ja und
danach kam es dann halt von den Nachbarn, die auch schon mal sowas hatten.

Dass das vielleicht Demenz sein kénnte. (TR-03)

5.5.2 Initiative von Hausarzt*innen
Die Interviewteilnehmer*innen erwdhnten vielfach den Bedarf an Initiative, die von
Seiten der Hausarzt*innen ausgehen sollte. Wenn die pflegenden Angehérigen weniger

Eigeninitiative zeigen mussten, wurde das positiv beurteilt. Wahrenddessen fihrte
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fehlende Initiative von Hausarzt*innen oft zu Unverstandnis. In den Interviews stachen
vor allem zwei Grinde hervor, warum hausarztliche Initiative mehrheitlich erwartet
wurde. Erstens gab es die Ansicht, dass Hausarzt*innen sich besser auskannten und
zweitens, weil manche pflegende Angehorige das Geflihl hatten, dass nur eine aktives
Vorgehen die Gesundheitsversorgung sicherstellen wiirde. Es ging hier oft um die
hausarztliche Zufiihrung von Hilfsangeboten oder grundsatzliche Leistungen sowie
Versorgung beziglich Pflege und Demenz. Es kam zum Beispiel vor, dass den
Interviewteilnehmer*innen die Demenz als Erkrankung nicht geldaufig und somit
proaktives Aufklaren von Noéten war.
Letzteres veranschaulichte ein pflegender Angehdoriger gut, welcher erzahlte, dass er die
Erkrankung Demenz nicht kannte und diese bei seinem Vater auch nicht bemerkt hatte.
Erst auf den Hinweis einer Krankenschwester wurde die Demenz erkannt und die
Diagnostik angestoRen. Er empfand es positiv, dass er proaktiv darauf angesprochen
wurde, was er implizit auch auf Hausarzt*innen bezog.
Als sie [Anm. eine Krankenschwester] meinen Papa gesehen hat. Da wusste sie
direkt, dass mein Papa demenzkrank ist. Wohl. Ich weifs es wirklich nicht, woher
oder wie. [...] Und sie hat mir erzdhlt! Dass mein Papa so und so krank ist. Ich
wollte natiirlich nicht glauben! Wohl. Ich wusste ja nichts davon! Ich wusste nicht
mal, was das ist! [...] Dann hat sie mir erzdhlt! "Ein demenzkranker Mensch macht
so und so, und so." VIELE, viele verschiedene Sachen hat sie mir [...] erklért. (TR-

04)

Auch die verschiedenen Behandlungs- und Hilfsmoglichkeiten bei Demenz und Pflege
waren vielen Angehoérigen nicht bekannt. Im nachsten Beispiel lobte eine Probandin,
dass ihr Hausarzt Initiative gezeigt hatte und ihrer Mutter mit Demenz Ergotherapie
zufiihrte.
Sie wurde ja immer ruhiger. Und dann hat er [Anm. der Hausarzt] uns/ hat er mir
auch empfohlen, mit Ergotherapie das anzufangen. [...] Und das fand ich auch
schén von dem. Dass er wirklich auch Eigeninitiative von sich aus erbracht hat!

(TR-06)

Eine pflegende Angehorige schilderte, dass man dem Hausarzt prazise Anweisungen

geben misste, um versorgt zu werden, was sie schade fand. Sie war der Meinung, dass
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man sehr deutlich sein musste und es grundsatzlich schwierig sei, vom Hausarzt
irgendwelche Leistungen zu erhalten. Sie wiirde sich mehr Initiative vom Hausarzt
winschen.
Nur wenn wir dann dort hin gehen und auch mal dann bisschen, ja, wie soll ich
sagen, bisschen, ja, mal ein bisschen lauter auch werden. Und dass wir das auch
gerne méchten. Und klipp und klar sagen, was wir wollen. Dann/ also ist bisschen

schwierig. Mit dem Arzt. (Sinti-01)

Man geht einfach hin. Sagt was man hat. Zehn Minuten. Okay? Das und das und
das. Tablettchen haben wollen? Wie auch immer. Man muss immer alles genau
sagen, was er tun soll. Von selber passiert da nicht viel. Ja. Bisschen schwierig.

(Sinti-01)

Es wurde oft bemaéngelt, dass Hausarzt*innen bei geriatrischen beziehungsweise
demenzerkrankten Menschen zu Tatenlosigkeit neigen wiirden. Im folgenden
Interviewauszug berichtete eine Probandin, dass ihr Hausarzt trotz einer
Krebserkrankung keine Diagnostik veranlasst hatte, obwohl der Zustand ihrer
Schwiegermutter krankenhausreif gewesen sei.
Da hat nédmlich auch unser Hausarzt, der hat meine Schwiegermutter total
vernachldssigt wegen diesen Krebserkrankung. Der wusste das! Und wie er schon
vorher/ hat er gesehen, die Werte waren sehr, sehr schlecht. Und der meinte:
"Ach, das ist okay. Die ist schon alt. Und das ist Knochenkrebs. Ist nicht so
schlimm." Und dann irgendwann war sie SOWAS von schwach! Und ich hatte sie
doch zu einem anderen Doktor gefahren. Doch. Und der hat direkt Bluttest
gemacht. Und der hat mich abends, kurz nach sieben, angerufen und sagte: "Sie
fahren jetzt Ihre Schwiegermutter SOFORT ins Krankenhaus. In der Nacht ist sie

tot!" (KZ-02)

Dieselbe pflegende Angehorige schilderte, dass die Demenzversorgung dadurch begann,
dass sie eine Uberweisung zu einer Ambulanz fiir Gedichtnisprobleme eingefordert
hatte. Daraufhin wurde Diagnostik inklusive Bildgebung durchgefiihrt und letztlich
Donepezil verschrieben. Die pflegende Angehdrige beklagte, dass es miihsam gewesen

sei, vom Hausarzt versorgt zu werden.
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Die kam/ ich habe Termin bei Geddchtnisambulanz gemacht. Habe einfach zum
Hausarzt gekommen. Sagte: "Ich brauche Uberweisung!" Fertig. Habe nicht
diskutiert. "ICH WILL UBERWEISUNG HABEN." Gut. Die haben mir natiirlich
gegeben. Dann haben wir drei Termine gehabt. Auch MRT. Und. Der Doktor da
bei Geddchtnisambulanz hat uns Rezept fiir diese Tabletten gegeben. Die heifsen
Donepezil. Donepezil ja. Und JETZT nehme ich auch Rezept auch beim Hausarzt.
Der hat mich auch gefragt: "Wieso sollen wir geben?" Ich meinte: "Und wieso soll
ich jetzt nach S. (Stadt) fahren, um ein Rezept zu holen? Sie als HAUSARZT kénnen

mir doch weiter verschreiben." (KZ-02)

5.6 Barrieren bzgl. der Beratung

Viele pflegende Angehorige von Menschen mit Demenz begegneten verschiedenen
Barrieren beziiglich der Beratung in der Hausarztpraxis. Es wurden Hindernisse
beschrieben, zielfiihrende Beratung von Hausarzt*innen zu erhalten. In den Interviews
zeigten sich unter anderem Barrieren, die sich in der Demenz-Erkrankung ergriinden.
Dabei geht es um Schwierigkeiten, die vor allem aus dem Verhalten des zu pflegenden
Menschen entstehen und beispielsweise eine Zugangsbarriere darstellen. Die
vornehmliche Bedingtheit durch die Demenz begriindete dieses Unterthema, obwohl
die Hindernisse naturlich multifaktoriell sein konnten. Eine weitere Barriere konnte
darin gefunden werden, dass die Proband*innen in der Regel als Begleitperson in der
Arztpraxis erschienen. Dieser Umstand der Besuche zu zweit, wurde ofters als
problematisch gesehen, beispielsweise aufgrund der besonderen
zwischenmenschlichen Situation. Der letzte Aspekt des Themas umfasst eine
wahrgenommene Hilflosigkeit der Hausarzt*innen. Die pflegenden Angehorigen
erlebten die Hausarzt*innen haufig als machtlos und nicht imstande zu helfen, da sie
deren Handlungsmoglichkeiten bezliglich Demenz und Pflege als begrenzt ansahen. Mit
dem Kapitel ,,Belastung” (s. Kapitel 5.7) gibt es verschiedene Interaktionen in diesem
Thema, da jede Barriere prinzipiell als Belastung empfunden werden konnte. Die
Unterthemen waren also Folgende: Barriere aufgrund Demenz bzw. Verhalten,
ungenligende Informationen von Hauséarzt*innen, Besonderheiten des Hausarztbesuchs

zu zweit, erlebte Hilflosigkeit von Hausarzt*innen sowie soziokulturelle Barrieren.
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5.6.1 Barriere aufgrund Demenz bzw. Verhalten

Eine Demenz konnte sich aus Sicht der pflegenden Angehdorigen auf vielfaltige Weise als
Barriere duBern, die die Inanspruchnahme einer hausarztlichen Beratung behindern.
Gleichzeitig konnte man an dieser Stelle schwer abgrenzen, ob das hinderliche Verhalten
eindeutig von einer Demenz hergerihrt hatte. Daher wurden Probleme beziiglich der
hausarztlichen Beratung, in denen typisch demenzielles Verhalten eine Rolle spielte,
groRzlgig hier eingeordnet. Es konnten hierbei zwei Barrieren identifiziert werden: Eine
Zugangsbarriere und eine Kommunikationsbarriere. Erstens hatte die Demenz negativen
Einfluss auf die Bereitschaft zum Arzt zu gehen, beispielsweise aufgrund der
emotionalen Behaftung der Erkrankung. Zweitens erschwerte die demenzielle
Symptomatik in vielen Fallen auch die Kommunikation mit dem Hausarzt und

verhinderte dementsprechend zielfihrende Beratung.

Zugangsbarriere
In vielen Interviews wurde eine Zugangsbarriere fir die Menschen mit Demenz und ihre
pflegenden Angehorigen beschrieben. Das Aufsuchen der Hausarztpraxis war mit
verschiedenen Hiirden verbunden, die vornehmlich durch die Demenz entstiinden. Die
Proband*innen erlebten diese Barriere zwar oft unspezifisch, jedoch war ihnen das
bezogen auf die Hausarztpraxis besonders relevant. Fiir sie war eine barrierearme,
primarversorgende Praxis wichtig, da sie sie unter anderem mit der Erstdiagnostik der
Demenz assoziierten.
Zu den Barrieren zahlte die fehlende Einsicht in Bezug auf die Demenzerkrankung bzw.
die Weigerung sich diagnostizieren oder behandeln zu lassen.
Als mein Mann/ mit mein Mann war ich dann ziemlich sicher, dass es bei ihm
Problem gibt. Und wollte ich gerne, dass er sich untersuchen ldsst. Von Fachdrzte
beziehungsweise von Neurologen. Und der sagte: "Quatsch, das ist nur

Einbildung von dir." Oder hat das Problem eher bei mir gesehen. (IR-01)

Ne, einfach, weil er nicht raus will zum Arzt. Also es ist immer so eine schwierige
Sache. Zwischen meinen Eltern. Meine Mutter ist sehr kontraproduktiv auch. Und
ist dann auch eher so, ne? Sagt: "Biste bekloppt?" Gut, hm! Und dann verbindet
er vielleicht, ist meine Vermutung, ne? Neurologe, da gehe ich nicht mehr hin. Auf

der anderen Seite glaube ich auch, dass die Testung beim Neurologen natiirlich
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sehr schlimm fiir ihn auch war. Ne? Weil, ich glaube, dann nochmal klarer wird,

was alles nicht mehr geht! (HR-02)

Der nachste Aspekt der Zugangsbarriere war verknlpft mit physischen und
gesellschaftlichen Voraussetzungen wie das Warten auf sowie die Bindung an Termine.
Menschen mit Demenz hatten zum Teil nicht die (korperliche) Kapazitat, auf einen
Termin zu warten, was einige pflegende Angehorige als einschrankend empfanden. Eine
Interviewteilnehmerin beschrieb, dass ihre Mutter aufgrund ihrer Demenz nicht lange
im Wartezimmer der Praxis sitzen konnte, weil sie unruhig werden wiirde. Somit sei es
schwierig gewesen, zum Hausarzt zu gehen. Im Verlauf besserte sich die Situation, zum
einen, weil sie mittlerweile schnellstmoglich aufgerufen wiirden und zum anderen, weil
sie nun Hausbesuche bekdamen.
Mittlerweile machen die ja Hausbesuche. Aber friiher, wenn ich da war, weil sie
dann hibbelig wird, da kann ich nicht stundenlang mit ihr im Wartezimmer
warten, werden wir dann sofort drangenommen. [...] Aber mit der Zeit hat sie das
nicht verstanden, warum man da sitzt, wo man sitzt. Und manchmal werden die
ja auch aggressiv. Lange im Wartezimmer zu warten, ist fiir sie eigentlich nicht

angemessen. (TR-06)

Kommunikationsbarriere
Die zweite Barriere war die erschwerte Kommunikation angesichts der Demenz. Die
befragten Teilnehmer*innen erlebten haufig, dass die Demenz zu einer
Kommunikationsbarriere beitrug, die ein hausarztliches Gesprach beeintrachtigen
konnten. So war es den Proband*innen besonders in der Hausarztpraxis wichtig, dass
Beschwerden genau gedulRert werden konnten, da die Anamnese einen wichtigen Teil
des Besuchs ausmachte. Durch die Demenz konnte oft nicht zielfiihrend kommuniziert
werden.
Es wurde gehauft von den Proband*innen beschrieben, dass Menschen mit Demenz
sprachliche Probleme entwickeln. Insbesondere wiirden die Deutschkenntnisse
nachlassen, was sich unter anderem beim Hausarztbesuch bemerkbar machte. Diese
Sprachbarriere wird im Unterthema ,,soziokulturelle Barrieren” naher erlautert.

Bei meiner Mutter kann das sein. Sie spricht, wie gesagt, jetzt inzwischen auch

nicht mehr so richtig gut Deutsch. Hat auch vieles vergessen. (TR-02)
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Eine bereits zitierte Probandin erzdhlte, dass es oft schwierig flr ihren
demenzerkrankten Vater war, sich richtig mit dem Hausarzt zu verstandigen. Es sei
schwierig gewesen, die Fragen des Arztes richtig zu beantworten beziehungsweise die
Beschwerden korrekt zu beschreiben.
Ja, oftmals stimmen die Dinge nicht so ganz. Ne? Oder er [Anm. der Vater]
versteht das nicht so und sagt dann was, was/ ja, das nicht in Ordnung ist. Oder,
ne? Kann nicht genau ausdriicken, wo jetzt das Problem ist. Ob das jetzt Knie oder

Fuf und/ ne? Dann war es noch vorher das andere Bein und so das. (HR-02)

Beschwerden wurden von Menschen mit Demenz nicht immer den Hausdrzt*innen
geschildert, sondern meist erst im Verlauf von den Angehdorigen.
Ja, sie ist ruhig, sagt er. Dann wenn er weggeht, der Hausarzt, und dann hat sie
immer eine Krankheit. Oder das tut weh, das tut weh. Dann: ,,Wieso hast du ihm

nicht das gesagt?“ Und dann sitzt sie ruhig. (KZ-01)

5.6.2 Ungenigende Informationen von Hauséarzt*innen

Ein weitere Barriere bezliglich der hausarztlichen Beratung fiir pflegende Angehdrige
war die fehlende hausarztliche Informierung bzw. Wissensvermittlung. Dies konnte man
am ehesten als Kommunikationsbarriere sehen: es kam vor, dass gegenseitiges
Verstehen erschwert war, wenn Patient*innen keinen grundlegenden Kenntnisstand
besallen. Ohne eine gewisse Informiertheit konnte man keine Gesprachsgrundlage
aufbauen, weshalb manche pflegende Angehodrige nicht weitergehende Beratung
einholen konnten. Kurzgesagt war ungeniigende Informiertheit der pflegenden
Angehorigen hinderlich dafir, dass sie erfolgreich von ihren Hausarzt*innen beraten
werden konnten.

In den Interviews wurde haufig berichtet, dass Demenz und Pflege einen hohen
Informationsbedarf fiir die Angehorigen bedeuteten. Viele Proband*innen duRerten
subjektive Mangel bei der hausarztlichen Beratung zu Demenz und Pflege
beziehungsweise beklagten, dass zu wenig (iber Demenz oder Pflege informiert werden
wirde. Manche pflegende Angehdrige hatten insbesondere zu Beginn der Demenz

einen hohen Informationsbedarf. Sie deuteten haufig an, dass sie sich eine
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Informationsgrundlage angeeigneten, bevor eine tiefergehende Auseinandersetzung
Uiber Demenz (mit den Hausarzt*innen) stattfinden konnte.
Und dann ist er [Anm. der Ehemann nach der Demenzdiagnose] nach Hause und
dann haben wir uns, oder ich habe mich dann informiert, was (iberhaupt diese
Krankheit ist. Und dann habe ich mir ein Buch gekauft. Und da habe ich gelesen,

was das bedeutet. Und in diesem Buch lese ich bis heute noch. (CZ-01)

Oft wurde der Wunsch gedullert, dass Hausarzt*innen eine moglichst groRe
Informationsgrundlage anbieten wiirden, um Barrieren abzubauen. Hierbei wurde
erhofft, dass sie eine Anzahl Optionen beziehungsweise Angebote proaktiv darlegen
wirden. Es kam teilweise zu einer Erwartungshaltung, dass Hausarzt*innen
Informationen von sich aus bereitstellen wiirden. Diesbezliglich gab es zwar Parallelen
zum Thema , Initiative” (Kapitel 5.5), jedoch stellte die fehlende Informierung vor allem
eine Barriere dar, die auf Kommunikation beruht, weshalb es hier eingeordnet wurde.
Diese Barriere liel sich auch als Informationsbarriere spezifizieren, weil Patient*innen
ohne gewisse Starthilfe sich nicht weitergehender informieren konnten.
Alles, was ich fiir Hilfe gebraucht habe fiir die Pflege von meinen Mann, habe ich
liber GANZ, ganz schwierige, grofle Umwege SELBER praktisch habe ich mir
erarbeitet. Und vielleicht viel Zeit verloren dadurch, dass mir der Hausarzt kein
bisschen geholfen hat dabei. Zum Beispiel hat mein Mann in seinem Zustand
einen/ ein Urinal-Kondom benutzt. Aber von sich aus hatte er [Anm. der Hausarzt]
es mir NICHT gesagt. Uberhaupt nicht. Und an DIE Information zu kommen, ist es

sehr schwierig, wenn der Hausarzt nicht dabei hilft. (BG-01)

Manchmal ist den pflegenden Angehorigen die gesamte Demenzversorgung in der
Hausarztpraxis subjektiv ungeniigend vorgekommen, weil Beratung oder Erklarungen
fehlte. Es wurde beispielsweise gewlinscht, dass Demenz hausarztlich friher
besprochen werden sollte. In manchen Fallen sei Demenz trotz bekannter Diagnose gar
nicht thematisiert worden. Die wichtigsten Aspekte, zu denen Beratung erwartet wurde,
waren folgende: Gesundheitsaufklarung, Umgang mit Demenz sowie Unterstiitzung bei
der Pflege.

Wenn der Hausarzt sich mehr um das Thema iiberhaupt Demenz kiimmern

wiirde. So zum Beispiel jedes Mal, wenn ich beim Hausarzt bin, dass der auch ein
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bisschen paar Tipps mir gibt. Die Probleme. Ich habe oft die Probleme ihm erzdhlt.

(IR-01)

Er [Anm. der Hausarzt] redet VIEL! Aber, wenn ich was wirklich machen will, dann:
"Oh, ne! Braucht man nicht! So tun. Wieso. Warum." So ungefdhr. Auf jeden Fall
der hat mir nicht gesagt, dass ich bei Geddchtnisambulanz so ein Test machen

kann. (KZ-02)

Die mangelhaften Informationen von Hausarzt*innen wurde meist ausgeglichen durch
Freunde und Bekannte sowie professionelle Hilfsangebote. Einige Proband*innen
beklagten, dass sie Beratung selbst anstoRen oder andere Informationsquellen
verwenden mussten.
Und das haben wir uns halt alles selbst angeeignet. Uber das Internet. Uber
Bekannte da. Dass man da gesprochen hat dariiber. Und da hdtte ich ganz gerne
vielleicht beim Hausarzt sowas an die Hand bekommen. Weif3 ich nicht, ob es so
eine Broschiire oder Flyer ist, wo draufsteht: (...) ,Es gibt die Méglichkeit, dass
man zuhause pflegt. Und dann gibt es die, die und die Mdglichkeiten. [...] ,, Ja, was
macht man jetzt mit dieser Diagnose?“ Oder: ,Was miissen wir jetzt anders
machen oder dndern?” [...] Und das fand ich beim Hausarzt so bisschen schade,
dass es einfach nur so: ,Ja, jetzt gehen Sie mal zum Neurologen.” Und beim

Neurologen haben wir das ja auch nicht bekommen. (TR-02)

Es gibt Sozialbetreuung. Von denen habe ich gehért, was man machen kann. Fiir
ALLES musste ich selber kdmpfen. Verhinderungspflege. Und Wiederantrag
stellen. Verschlechterungspflege. Rollstuhl. Alles musste ich selber immer fragen.

(TR-01)

Haufig wurde kritisiert, dass sich hausarztlich scheinbar wenig um Demenz gekiimmert
wurde. Hierbei gab es auch Ausnahmen, die es nicht negativ empfanden und zum Teil
meinten, dass Hausarzt*innen einfach nicht fir Demenz zustandig waren. Dass die Rolle
von Hausarzt*innen unterschiedlich gesehen wird, wurde bereits im Thema
,Hausarztpraxis als Koordinationszentrum® (s. Kapitel 5.3) aufgegriffen. Diese Ansicht,

dass Hausdrzt*innen nicht fiir Demenz zustdndig waren, beruhte zum Teil auf
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mangelndem Wissen der pflegenden Angehorigen (iber das vorhandene
Leistungsangebot. Ungeniligende Bereitstellung von Informationen konnten sich
dementsprechend als Barriere fiir Beratung zeigen, da Menschen sich nicht mehr mit
ihren Fragen an Hausarzt*innen wendeten. Kurzgesagt konnte fehlende Beratung
falschlicherweise als fehlende hausarztliche Zustandigkeit gedeutet werden.
I: Wiirden Sie sich was in Bezug zur Demenzversorgung beim Hausarzt jetzt noch
was wiinschen?
B: Also jetzt nicht mehr (B. schmunzelt). Also davor hdtte ich zum Beispiel liber
Mama halt dann dieses Demenz, wenn ER das damals uns da aufmerksam
gemacht [hdtte]. Es gibt ja auch so Seminare mit Demenz. Dass er uns da
vielleicht gesagt hdtte, dass wir dahin gehen kénnten als Familie. [...] Aber da
kam ich durch halt Freunde auf so ein Seminar, wo ich da auch hingegangen bin.
Habe auf einem Seminar teilgenommen, wie man halt mit so Demenzpatienten
umgehen kénnte. Zum Beispiel das hdtte ich alles von meinem Hausarzt

gewiinscht. Dass er uns da aufklért. (TR-03)

B: Nein. Nein. Auf dieses Thema [Hilfsangebote] haben wir nie gesprochen.
I: Noch nie gesprochen, hm. (B. nickt) Warum haben Sie das noch nie besprochen?
Hatten Sie noch nie Bedarf es anzusprechen?

B: Nein. Ich habe gedacht, dass das ist nicht ihre Sache. (UA-01)

5.6.3 Besonderheiten des Hausarztbesuchs zu zweit

Da pflegende Angehorige den Menschen mit Demenz bei Hausarztbesuchen begleiten,
kann eine besondere soziale Situation entstehen. Eine Barriere wurde von einigen
pflegenden Angehorigen als Konsequenz aus den Hausarztbesuchen zu zweit
beschrieben. Dies hatte in den Interviews vor allem zwei Aspekte: Zum einen die
Wichtigkeit der Berlicksichtigung der pflegenden Angehdrigen und zum anderen die

Kommunikationsprobleme, die bei Hausarztbesuchen zu zweit gesehen worden sind.

Beriicksichtigung der pflegenden Angehérigen
Als erste Besonderheit des Hausarztbesuchs zu zweit, ist zu nennen, dass die pflegenden
Angehorigen Bericksichtigung durch Hausarzt*innen wichtig fanden. Es ging hierbei

darum, dass die Proband*innen das Gefiihl hatten, dass sie in der hausérztlichen
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Versorgung oft U(bersehen wirden. Da viele Interviewteilnehmer*innen die
Hausarztpraxis vornehmlich als Begleitperson aufsuchen, wiirden die Bediirfnisse der
pflegenden Angehorigen in den Hintergrund riicken. Es wurde beispielsweise beklagt,
dass die Befindlichkeiten der Begleitpersonen angesichts der pflegebediirftigen
Menschen mit Demenz selten Beachtung fanden. Manchmal kam es vor, dass selbst bei
Gesprachen unter vier Augen der hausarztliche Fokus statt auf die Bediirfnisse der
pflegenden Angehdrigen, auf den Menschen mit Demenz lagen. Damit Probleme der
pflegenden Angehdrigen erkannt wurden, mussten sie sich selbst explizit als Patient zu
erkennen geben. Dass sie das negativ empfanden, wurde bereits im Thema ,, Initiative”
(Kapitel 5.5) angeschnitten. Es bestand die Erwartung einiger Proband*innen, dass sie
als pflegende Angehdrige besser berlcksichtigt werden missten, sowohl in somatischen
als auch in psychischen Anliegen. Eng damit verwoben ist der Bedarf an grundsatzlicher
Anerkennung fir ihre Rolle als pflegende Person, die die Proband*innen dulRerten.
Aber (...) ich héitte mir schon gewiinscht, dass sie vielleicht gesagt hdtte: ,Ja, wenn
Sie als Angehdérige da vielleicht eine Beratung wiinschen, kénnen Sie sich hier und

dahin wenden. [...]“ (TR-02)

In den Interviews wurde beschrieben, dass pflegende Angehorige haufig nicht beachtet
werden, wenn sie sich nicht selbststandig als Patient*in anmelden wiirden. Dass es
organisatorische Griinde dafir geben konnte, war den Proband*innen meist bewusst,
jedoch schien das Gefiihl zu bleiben, nicht gesehen zu werden.
Das war sehr anstrengend, (atmet ein) dass ich immer gefragt werde, wie es
meinem Mann geht und dass er mich NIE fragt, wie es MIR geht. Und der hat
gesagt: "Dann kommen Sie als Patient zu mir, dann frage ich Sie das." [...] Wenn
ich Probleme habe, dann soll ich praktisch als Patient mit meinen Problemen zu
ihm gehen. Dann wird er sich mit meinen Problemen beschdftigen. Aber solange
er fiir meine Mutter oder fiir meinen Mann friiher kommt, dann ist es voll die

Aufmerksamkeit auf den Patienten gerichtet. (BG-01)

Folgende Probandin hatte sich gewlinscht, wenn Hauséarzt*innen die Hilfsbedirftigkeit

der pflegenden Angehoérigen aktiv abgeklart und beachtet hatten.

1

Vielleicht auch dann wirklich, wenn bewusst ist: "Aha, der Patient X hat Demenz.'

Dass man guckt, wenn die Angehdérigen, ne? Jetzt Ehepartner auch Patienten
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sind. Die vielleicht auch da offensiv drauf ansprechen. So. "Was macht das mit

lhnen? Gibt's da irgendwie Hilfebedarf?" (HR-02)

Eine pflegende Angehdrige schilderte, dass ihre Hausarztin sich nicht tiefergehend mit
ihr beschiftigen wiirde, auch wenn sie allein in die Praxis kime. Die Arztin wiirde sich
eher nach der Befindlichkeit ihres kranken Mannes erkundigen als um ihre. Sie dulRerte
den Bedarf an psychologischer Versorgung, die aber in ihren Augen zugunsten ihres
Mannes vernachlassigt wurde.
Aber wiinsche ich mir, dass sie zum Beispiel auch fiir mich SELBER mehr Zeit
nehmen. Weil ich gehe nur alle drei Monate. Wegen Diabetes. [...] Aber sonst sie
fragt IMMER: "Was macht lhre Mann?" Aber sonst unterstiitzen/ also ich habe
gedacht, dass sie zum Beispiel wie eine Psychologe auf mich/ dass mehr ein

bisschen Gespréch mit MIR. Aber die Hausdrzten haben keine Zeit. (PT-01)

Menschen mit Demenz zu pflegen, wird von den befragten Angehérigen oft als
schwierige Aufgabe gesehen. Es war den Proband*innen oft wichtig, dass hausliche
Pflege eine entsprechende Bericksichtigung erhielt, beispielsweise in
zwischenmenschlicher Hinsicht, aber vor allem in Form von hausarztlicher Versorgung.
Genauer gesagt bestand die Erwartung, dass Hausarzt*innen Pflege als potenzielle
Belastung und Angehorige als ernstzunehmende Patient*innen wahrnahmen. In den
folgenden Beispielen duferten Proband*innen, dass sie es schatzten, dass ihre
Hausarzt*innen die Belastung durch die Pflege anerkannten, wobei letztere
selbststandig darauf hinwies.

Wenn ich/ ich kriege ja/ als pflegende Angehérige braucht doch Hilfen, sei es fiir

Therapie oder sei es/ oder er [Anm. der Hausarzt] nimmt, glaube ich, diese

schwere, die Aufgabe schon sehr ernst nimmt. (KR-01)

Da habe ich gerne/ hdtte ich gerne fiir Betreuer und bei den alten Patienten, dass
man Verstédndnis hat. Auch zu dem Betreuer, dass man die Betreuer SANFT
behandelt. Weil WIR sind sowieso, wenn wir betreuen, sind sowieso empfindlich!
Vielleicht, auch, ja? Weil wir VIEL machen miissen. Manchmal gar nicht schlafen

nachts und so. (TR-01)
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Aber ich sage manchmal, dass das fiir mich sehr anstrengend ist. Er weif8 es auch,
aber ich werde ansonsten NIE gefragt, wie es mir geht und ob ich fertig werde

und wie ich fertig werde. (BG-01)

Kommunikationsprobleme bei Besuchen zu zweit

Die andere Besonderheit des Hausarztbesuchs zu zweit betraf die Probleme bei der
Kommunikation in einer solchen Dreieckskonstellation. Vertrauliche Gesprache mit
Hausarzt*innen wurden oft als Herausforderung wahrgenommen, wenn der Mensch mit
Demenz zuhort. Informationen waren oft unangenehm beziehungsweise sensibel und
konnten bei solchen Hausarztbesuchen nicht so vorgetragen werden, wie die
Proband*innen es fir optimal halten wirden. So konnten intime oder persoénliche
Probleme fiir den pflegenden Angehoérigen oder den Menschen mit Demenz schamhaft
sein, weshalb sie lieber verschwiegen wurden. Diese Kommunikationsbarriere war den
Interviewteilnehmer*innen wichtig und es wurde geschatzt, wenn man sie umgehen
konnte, ohne die Hausarztpraxis allein aufsuchen zu miussen. Diesbeziiglich wurden
teilweise Techniken beschrieben, um offene Kommunikation zu ermdglichen. Manche
Proband*innen verwendeten beispielsweise einen anderen Kommunikationskanal wie
die Textform oder eine andere Sprache, wie in den folgenden letzteren beiden

Beispielen ersichtlich wurde.

Zu den Kommunikationsproblemen gehorte auch das Ansprechen, dass Hilfe des
Menschen mit Demenz notwendig ist. Es kam vor, dass die Hausarzt*innen bei Besuchen
zu zweit nicht dazu kdmen, diese Hilfestellung den pflegenden Angehorigen zu geben,
da es in jener Dreier-Konstellation unangebracht ware, danach zu fragen.
Ich meine, wenn meine Mutter danebensitzt, wird sie [Anm. die Hausdirztin] mich
da jetzt nicht grofs dariiber in Kenntnis setzen oder mir irgendwelche Sachen
erzihlen wollen. [...] [Beispielsweise] ,die und die Méglichkeiten haben Sie als

Angehdérige.” (TR-02)

Insbesondere fiir den Menschen mit Demenz konnten vertrauliche Details mit Scham
assoziiert sein, weshalb die pflegenden Angehdrigen sie in einer solchen
Gesprachssituation teilweise auslieRen. Ein Proband erzdhlte, dass er bei

Hausarztbesuchen die Beschwerden seines Vaters mit Demenz in einer Zweitsprache
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vortrug, sodass nur der Arzt ihn verstand. Der Hausarzt beherrschte hierbei Deutsch und
Turkisch, weshalb es dem Sohn méglich war, Deutsch zu wahlen, was der Vater nicht
sprach.
Dann gingen wir zusammen. Dann habe ich erzéhlt. Natiirlich, natiirlich auf
Deutsch. Dass der [Vater] nicht versteht. Wohl (B. lacht). Er dann immer: "Rede
Tiirkisch, damit ich auch verstehen kann!" Aber ich musste natiirlich auf Deutsch

reden, damit er NICHT sich schdmt [...] (TR-04)

Darliber hinaus konnten Probleme unterschiedlich von der pflegenden und gepflegten
Person gesehen werden, was teilweise aufgrund der Demenz entsprange. Eine
pflegende Angehorige schilderte, dass ihr Vater aufgrund von kognitiver
Einschrankungen oft falsche Aussagen traf. Diese misste sie oft korrigieren, was in
Anwesenheit aller Parteien unangenehm ware. Daher schatzte sie es, wenn der Hausarzt
mehr auf sie einging und beispielsweise ihre nonverbalen beziehungsweise schriftlichen
Hinweise zur Kenntnis nahm.
Das ist ja auch was, ne? Ich finde ganz wichtig beim Hausarzt auch ist. Habe ich
mit dem Neurologen auch, dass ich vorher zum Beispiel auch Dinge schon mal
schildern kann oder, ne? Brief hinschreiben kann, wenn irgendwas ansteht. Dass
ich meinen Vater nicht wihrend eines Termins da so widersprechen muss. Und
sagen muss: ,Das stimmt gar nicht, was du sagst.” So, weil das nattirlich fiir den/

meinen Vater eher unangenehm ist. (HR-02)

5.6.4 Erlebte Hilflosigkeit von Hausarzt*innen

Die befragten pflegenden Angehdrigen berichteten haufig von Erlebnissen, in denen sie
ihre Hausarzt*innen als hilflos bzw. machtlos wahrnahmen. Es ging einerseits um die
begrenzten Hilfsmoglichkeiten bei Demenz oder geriatrischer Pflege. Es wurden
andererseits duBere Faktoren aufgefiihrt wie Arztemangel oder Uberlastung, die zur

Ansicht fiihrten, dass Hausarzt*innen in ihren Handlungen eingeschrankt waren.

Viele Proband*innen waren der Meinung, dass man bezliglich Demenz und Pflege nicht
viel tun konnte. Daher akzeptierten sie es als Tatsache, dass die Hausarztpraxis ihnen
nicht viel Unterstlitzung anbot. Oft schilderten pflegende Angehérige, dass ihre

Hausarzt*innen ihnen aufgrund fehlender Moglichkeiten wenig zu Demenz halfen. Sie
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empfanden diesbeziiglich eine emotionale Distanz seitens der Hausarzt*innen, dennoch
legten sie Wert auf Hilfsbereitschaft. Es war den Proband*innen wichtig, dass die
Hauséarzt*innen trotz begrenzter Moglichkeiten sich bemihten und guten Willen
zeigten.
Ich glaube, fiir ihn ist das, er ist halt Alzheimer, damit ist es irgendwie, das ist
nicht heilbar und Behandlung ist nichts und er/ ja. Der ist da einfach Mann da im
Hintergrund. Und damit ist Sache so fiir ihn NICHT, wo er noch zu bohren und

machen und tun muss. Sondern nebenher so lduft. (KR-01)

Manche Proband*innen gaben an, dass sie (aktuell) quasi keine Demenzversorgung
erhielten.
Bei ihm. Hatte ich das Gefiihl Hilfslosigkeit zu sehen. Oder, dachte ich mir: Okay,
das ist klar, der kann nichts machen! Die Arzte miissen sowieso distanziert zu
ihren Patienten sich verhalten. AufSerdem was kann er machen? Der kann doch

nichts machen. (IR-01)

Es ist, wenn sie mich fragen: "Frau PT-01., wie geht's Ihren Mann?" Ja. Und wenn
ich was erzdhlt, sie sagt: "Ja, das kenne ich von meine Schwiegereltern. Das ist
so. Kénnen wir nicht viel machen." Also da hilft [sie] mir nicht so viel weiter. (PT-

01)

Es war den Interviewteilnehmer*innen meist wichtig, dass trotz begrenzter
Handlungsspielrdume so viel gesundheitliche Versorgung geleistet wurde wie sinnvoll
moglich. Eine Probandin wies daraufhin, dass beispielsweise die medikamentdsen
Optionen ausgelotet werden sollten.
Und aber mehr, viel mehr kann er [Anm. der Hausarzt] nicht machen. Weil das,
was sie einnimmt, belastet sehr. Hat Nebenwirkungen. Und daher versuchen wir,
und ich bin ganz seiner Meinung, dass weniger Medikamente [besser] sind. Weil
die haben dann andere Nebenwirkungen, sodass wir die Demenz nicht viel
unternommen werden kann. Ich war auch beim Neurologen bei ihr, aber die
kénnen auch nicht sehr viel machen. Und fiir die Durchblutung des Gehirns nimmt
sie sowieso regelmdfig ASS, sodass er meint, mehr braucht sie nicht und ist auch

nicht sinnvoll. (BG-01)
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In den Interviews zeigten sich manche pflegende Angehdrige resigniert und erwarteten
keine hausarztliche Unterstiitzung angesichts deren Hilflosigkeit. Ein Proband erzahlte,
dass er Demenzversorgung von seiner Hausarztin weder erhalten noch einfordern
wirde. Aufgrund der erlebten Machtlosigkeit der Hausarztin, sahe er sich als
komplizierter Patient, wenn er mehr erwarten wirde.
I: [...] Wiirden Sie sich denn wiinschen, dass die Hausdrztin was in Bezug zur
Demenzversorgung machen wiirde? Haben Sie einen offenen Wunsch vielleicht?
B: Ich habe selber nie gedacht. Weil. Weil sie nicht/ kann nichts machen dariiber.
Warum eine Hoffnung haben? (B. lacht kurz) [...] Ohne komplexe/ Komplexe/ ich
kompliziere nicht. Aber (...) aber ich fordere von den Arzt nicht MEHR, als er kann

geben uns. (UA-01)

Die Interviewteilnehmer*innen schienen das Gefiihl zu haben, dass Hausarzt*innen
unter starker Arbeitsbelastung stiinden. Die Proband*innen hatten teilweise den
Anspruch als Patient*in unkompliziert zu sein und versplrten einen Druck, ihre
Versorgungsbediirfnisse zligeln zu missen. In folgenden Beispiel sagte eine Probandin,
dass ihre Mutter eine Lungenuntersuchung bendétigen wiirde. Sie erklarte, dass sie ihre
Fragen fiir die darauffolgende Woche sammeln wiirde, weil sie der Hausarztin moéglichst
nicht zur Last fallen wollte.

Hat meine Mutter auch Gerdusche. [...] Wére schén, wenn sie mal abgehoért

werden kénnte. Ne? Aber ich sage ihr das Dienstag. Wie das so ist mit dem

Hausbesuch. Wie soll ich das melden, ohne dass ich denen jetzt auf die Pelle falle

oder ohne, dass ich die Zeit Anspruch nehme. Oder wann ist es besser. (TR-01)

Viele Proband*innen beschrieben einen Zeitdruck, der zur wahrgenommenen
Hilflosigkeit der Hausarztpraxis beitrug. Eine pflegende Angehorige schilderte, dass ihr
Hausarzt zwar bemiiht war, aber letztlich keine Zeit hatte, sich ausfliihrlich um eine
Demenzversorgung zu kimmern.
Wobei ich manchmal den Eindruck habe, er ist am Ende mit seinem Latein. Und
obwohl er sich die Zeit nimmt, hat er auch nicht so viel Zeit. Dass er sich so

ausfiihrlich damit beschdftigt. (BG-01)
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Der Zeitdruck entstande in den Augen der Proband*innen vor allem durch zu viele
Patient*innen. Dies war fiur die Interviewteilnehmer*innen insbesondere relevant, da
Menschen hohen Alters oder mit Demenz unter dieser hektischen Arbeitsweise leiden
konnten.
Es ist ja wirklich auch zeitmdfig manchmal ein Problem in den Praxen (iberall,
weil die ja wirklich tbervoll sind alle. Ne? Also von daher geht es ja wirklich
manchmal nur rein raus, rein raus, rein raus, ne? Und dann denke ich mal, wenn
dann so ein dlterer Mensch kommt, ja, der sitzt dann da, also meine Mutter ja

auch, die sitzt dann so da, ne? (HR-01)

Ja, [die Hausdrzt*innen sollten] ein offenes Ohr haben. So ganz geduldig sein.

Also gerade bei dlteren Menschen. Sie brauchen mehr Zeit. (HR-02)

Oftmals wurde der Wunsch geduRert, dass die Hausarzt*innen sich mehr Zeit flr die
Sprechstunde nehmen sollten. Aufgrund des Zeitmangels wurde die
Gesprachsatmosphare vermehrt als negativ empfunden. Das Praxisteam wurde haufig
mit hoher Arbeitsbelastung in Verbindung gebracht, insbesondere bezliglich der groRen
Menge an Patient*innen. Es wurde vorgeschlagen, dass die Patientenanzahl besser
organisiert oder die Praxen mehr entlastet werden missten. lhnen war wichtig, dass
Hausarzt*innen ruhig und entlastet arbeiten konnten, um gute Versorgung
gewadhrleisten.

Und was ich finde ist, dass der Hausarzt (...) méglichst sich nur an bestimmte

Mengen Patienten nimmt, sodass sie ertragen kann. Ein Hausarzt gestresst ist

nicht schén. (TR-01)

Also irgendwas fehlt da. Da soll man nicht einfach zuhéren, aufschreiben und
wegschicken. Also mehr auf die Patienten zugehen, finde ich. Auch bisschen
mehr/ bisschen mehr Zeit auch. Also ich finde wichtig, dass nicht ein Arzt mehr
Patienten hat, sondern wenig Patienten (B. schmunzelt) von mir aus. Aber mehr

Zeit fiir Patienten. (TR-03)
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Diese Atmosphdre muss ausgeglichen sein. Wenn jemand hektisch ist, dann
wissen Sie: Der kann mir auch nicht helfen, weil er selbst Hilfe braucht. Ja? (CZ-

01)

Neben Zeitdruck wurden allgemeine Rahmenbedingungen genannt, auf die die
Hilflosigkeit der Hausdrzt*innen in den Interviews des Ofteren zuriickgefiihrt wurde.
Einige Interviewteilnehmer*innen sahen im Gesundheitssystem beziehungsweise
Finanzierungsmodell die Ursache fir die Hilfslosigkeit und den Zeitmangel in den Praxen.
Dies wirde Hausarzt*innen in ihrem Handlungsspielraum einschrdanken beispielsweise
beziiglich Hausbesuchen.
[...] Ein guter Hausarzt, der Zeit nehmen kann. Und Senioren, besonders
demenzkranke Senioren, in héuslicher Umgebung Gesprdch fiihren. Also sprich
Hausbesuch machen. Und das ist lllusion. [...] Wer kann das sich leisten? Und
daher. Also wenn ich mir wiinschen darf, das Gesundheitssystem muss so sein
beim demenzerkrankten Patienten: Hausbesuch und Versorgung in hduslicher
Umwelt anders honorieren/ zu werden muss. Und damit die das machen kénnen.
Dann macht der. Wenn die véllig anders honorieren/ und dann wird ja auch

gemacht. (KR-01)

5.6.5 Soziokulturelle Barrieren

Oft wurde in den Interviews von Barrieren berichtet, die vor allem aus soziokulturellen
Grinden entstanden und teilweise auf den Migrationshintergrund zurickzufiihren
waren. Menschen mit Migrationshintergrund hatten haufig eine vulnerable Position,
weil sie verschiedene Hirden, wie Unerfahrenheit mit dem deutschen
Gesundheitssystem, erst liberwinden muissten. Diese Vulnerabilitdt war zwangslaufig
mit den anderen soziokulturellen Barrieren verwoben, jedoch war die Relevanz fir die
Interviewteilnehmer*innen explizit hervorgehoben worden. Als nachster Aspekt galt es
die Sprachbarriere zu nennen. Sprachprobleme waren beziiglich der hausarztlichen
Sprechstunden die am haufigsten genannte Barriere, wobei dies eher weniger auf die
Studienteilnehmer*innen selbst zutraf. Teilweise wurde von Erfahrungen mit
diskriminierenden Vorfidllen in der Praxis erzahlt. Eine medizinische Versorgung, die
kultursensibel war, wurde fir wichtig erachtet. Es wurde ein offener Bedarf an

kulturspezifischer Beratung gedulert, da die Wissensstdnde je nach Sozialisierung- und
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Migrationsgeschichte variieren konnten. Zusammengefasst werden folgende
soziokulturelle Barrieren diskutiert: soziokulturell bedingte Vulnerabilitdit sowie die

Wichtigkeit von Sprachbarriere und Kultursensibilitat.

Vulnerabilitdit
Es wurde in den Interviews eine Vulnerabilitit beschrieben, die Menschen mit
Migrationshintergrund hatten. Sie hatten oft eine verminderte Fahigkeit im deutschen
Gesundheitssystem zu navigieren, die beispielsweise auf Unwissen beziehungsweise
Unerfahrenheit zurtickgefihrt wurde. Damit verbunden waren unter anderem eine
Abhangigkeit von Anderen sowie Anfalligkeit gegenliber Benachteiligungen. Als Beispiel
war zu nennen, dass Menschen mit Migrationshintergrund einen eingeschrankten
Zugang zu Gesundheitsangeboten haben, weil sie sich oft nicht ausreichend auskannten.
Eine Probandin erzahlte, dass sie trotz Vorwissen mehrere Monate gebraucht hatte, bis
sie pflegebezogene Antrage erfolgreich stellen konnte. Sie konnte sich nicht vorstellen,
wie Migrant*innen so etwas schaffen sollten.
Pflegestufe einrichten und Behindertenstatus irgendwie. [...] Warum man da/
warum ich so acht Monate dafiir gebraucht habe? Dazu kann ich nichts sagen.
Know-how fehlte da nicht. Und dann wenn ich DIESEN Punkt sehe. Was wenn die
Menschen, was wenn die Migrantinnen zum Beispiel diese Struktur nicht kennen

tun? Und sprachlich irgendwie Schwierigkeiten tun? (KR-01)

Ofters  schilderten Proband*innen den Eindruck, dass Menschen mit
Migrationshintergrund in der Hausarztpraxis benachteiligt werden konnten. Die meisten
Interviewteilnehmer*innen hatten dies aber personlich nicht erlebt. Folgende
pflegende Angehdrige meinte, dass sie zur Ausnahme gehoéren wiirde, weil sie sich zu
verteidigen wiisste und daher nicht diese Vulnerabilitat hatte.

B: [...] Wir hatten den Vorteil, dass der Hausarzt sie seit Jahren kannte. Aber ich

kenne auch andere Fdlle, wo man durch den Immigrationshintergrund Nachteile

erlangen kann. (...) Dass man/

I: Haben Sie das schon mal gesplirt oder erlebt?

B: Dass/ Ja, das habe ich 6fters erlebt. Das habe ich 6fters erlebt. Nur, wenn man

dementsprechend auch agiert, merken diese Arzte auch, dass sie dann einen
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Schritt zuriick zu wagen haben. Aber leider ist nicht jeder so wie ich. Dass sie dann

dementsprechend auch sich zu verteidigen kénnen. Oder wagen. (TR-06)

Eine Probandin erzahlte von ihren Erlebnissen als Asylbewerberin, in denen sie oft den
Eindruck hatte, dass Auslander*innen aufgrund der Unkenntnis vom deutschen
Gesundheitssystem, diese nicht nutzten und schnell eingeschiichtert waren.
Mittlerweile hatte sie aber Erfahrung und gelernt, ihre Vulnerabilitdt in Deutschland zu
Uberwinden.
Vor Angst auch die Leute haben, ich denke viele Leute, auch Ausldnder wie ich,
ich/ ich habe auch gesehen spdter! Viele sind kommen neu, sie sind immer unter
Stress und Angst. Wer redet laut, wer schreit mit diesen Leute oder was sagen?
Sie halten Klappe und denken: "Ja. Das ist richtig. Und es die Regeln in
Deutschland so." Die Regeln in Deutschland ist NICHT SO. (SY-01)

Sprachbarriere

Neben Schwierigkeiten aufgrund Demenz bzw. Verhalten, konnten
Kommunikationsprobleme in der Hausarztpraxis auch soziokulturellen Ursprungs sein.
Eine klare Benennung der Ursache der Verstandigungsprobleme war meist nicht
moglich, weshalb es hier Uberschneidungen zum Unterthema ,Barriere aufgrund
Demenz bzw. Verhalten” (s. Kapitel 5.6.1) gibt. Eine soziokulturelle Sprachbarriere
wurde vielfach von den Interviewteilnehmer*innen angesprochen. Menschen mit
Migrationshintergrund kénnten Schwierigkeiten mit Deutsch, sowohl im Verstandnis als
auch im Verstandenwerden, haben. Die Proband*innen bemerkten diese Hirde, waren
aber meist selbst nicht betroffen, da sie zum Teil in der zweiten Generation in
Deutschland lebten. Trotzdem wurde in den Interviews die Sprachbarriere als pragend
fir einen Hausarztbesuch gesehen, da den Proband*innen eine erfolgreiche
Verstandigung wichtig war.

Dies stellte insbesondere ein relevantes Problem fiir die dlteren Menschen dar, die in der
Regel Deutsch als Fremdsprache gelernt hatten (s. Kapitel 2.4) und es im Zuge einer
Demenz schneller verlernten. Fir die meisten Teilnehmer*innen war eine
Sprachbarriere also sowohl mit Demenz als auch mit dem Migrationshintergrund

verknlpft.
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Bei meiner Mutter kann das sein. Sie spricht, wie gesagt, jetzt inzwischen auch
nicht mehr so richtig gut Deutsch. Hat auch vieles vergessen. Aber bei mir oder
bei uns jetzt nicht. Nein. Wir sind hier geboren. Meine Schwestern und ich. (TR-

02)

In den Interviews wurde suggeriert, dass Deutsch auf hohem Niveau halten zu kénnen,
flir Menschen mit Migrationshintergrund schwierig ist. Das Sprachvermogen hatte nicht
nur wegen dem demenziellen Abbau besondere Relevanz, sondern auch aufgrund des
hausarztlichen Kontextes: viele Proband*innen gaben an, dass hausarztliche Gesprache
sehr lang oder schwierig flr ihre Familienmitglieder mit Demenz waren.
Im nachsten Beispiel erachtete eine Probandin die Sprachbarriere als wichtig fiir ihren
Vater mit Demenz, der ofters in seine Muttersprache Kroatisch zurtickfiel.
Also meine Befiirchtung ist oder der Gedanke ist: Wenn er noch mehr sprachlich
abbaut/ also er wird eh schon, ne? Viel stiller. Und redet weniger und kann auch
ldngeren Gespréchen nicht mehr so folgen. So. Und in Situationen, wo er sich

immer sehr aufgeregt hat, hat er bése auf Kroatisch auch geschimpft. (HR-02)

Es wurde geschatzt, wenn die Hausarztin oder der Hausarzt die jeweilige Sprache, die
von Interesse war, beherrschten beziehungsweise es keine Sprachunterschiede gab. Ein
Proband war froh dartber, dass sein Arzt ebenso wie er selbst Tiirkisch konnte.
Der Hausarzt. Eigentlich der ist auch ein Tiirke! Wohl. Ein Tiirke. Und das war
auch SEHR, sehr gut fiir uns. Dass wir uns mit unserer Muttersprache sprechen

kénnen. (TR-04)

Es wurde in den Interviews gesagt, dass man fiir einen Menschen mit Demenz und
Migrationshintergrund meist die Familie oder eine professionelle Hilfe zum Ubersetzen
brduchte. Die Sprachbarriere bedeutete eine stiandige Notwendigkeit einer
dolmetschenden Person, was nur unter Umstanden gewahrleistet war, zum Beispiel
wenn die Praxis mehrsprachiges Personal hatte. Ein professionelle Hilfe hatte noch den
zusatzlichen Nachteil, dass diese Person nicht dieselben Einblicke hatte wie
Familienangehdrige. Die Kommunikationsschwierigkeiten bei Hausarztbesuchen wiirden
noch davon aggraviert werden, dass das Beschwerdebild der Patient*innen bereits

aufgrund der Demenz schwierig zu erheben ware.
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Entweder sind die Ausldnder/ die beiden Familienmitglieder Auslédnder. Und der
eine spricht ein bisschen besser Deutsch und kommt zum Ubersetzen. Oder es
kommt eine fremde Person, die dann (ibersetzt zum Arzt. Aber die hat dann nicht
diese Beobachtungen und diese Eindriicke! Die versucht nur DAS zu libersetzen,
was der Patient sagt. Und ein Patient mit Demenz, die weif8 auch nicht/ ich muss
ihr (B. schmunzelt), ich muss ihr auch jeden Tag manche Sachen wiederholen und

sagen! Die vergesst sie! (BG-01)

Also meine Rolle ist sehr wichtig in ihrem Leben [...] Wegen auch, erstens wegen
der Sprache. Aber mittlerweile gibt es da zum Gliick auch eine tiirkische
Arzthelferin, die dann auch bei den Untersuchungen dann mit kann, falls ich mal

nicht kann. (TR-05)

Dass eine Sprachbarriere die hausarztliche Versorgung der pflegenden Angehdrigen
oder Menschen mit Demenz einschrdnken konnte, wurde von Proband*innen
geschildert. Sie kdnnte beispielsweise eine medizinische Friherkennung verhindern.
Eine Probandin schilderte, dass ihr Hausarzt dieselbe Sprache beherrschte wie ihre
Mutter und so ihre Demenz friih erkannt hatte.
Unser Hausarzt spricht die Sprache, was meine Mutter kann, meine Mama ist
eine Tiirkin. Wdren wir jetzt bei einem deutschen Hausarzt, wéir das auch ein
Problem gewesen. Da wiirde man die Krankheit wahrscheinlich NICHT sofort
erkennen. Als wenn der Hausarzt nicht die gleiche Sprache kennen wiirde. (TR-

06)

Kultursensibilitdit

In den Interviews wurde Kultursensibilitdt in der Hausarztpraxis als wichtig erachtet.
Viele Teilnehmer*innen erwdhnten, dass deren Migrationshintergrund eine relevante
Rolle in der Gesundheitsversorgung spielte. Wahrend dies fiir die meisten problemlos in
der Hausarztpraxis war, gab es auch Vorfdlle von negativen Erfahrungen, die auf
kulturelle beziehungsweise migrationsbezogene Griinde zurlickgefihrt werden
konnten. Es bestand der implizite Wunsch nach mehr interkulturellem Verstandnis. Es
gab die Erwartung, dass Bediirfnissen von sowohl individueller als auch kultureller Natur,

angemessen begegnet wurde. Menschen aus nicht-deutschen kulturellen Kreisen hatten
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oftmals eine andere medizinische Bildung beziehungsweise Sozialisierung.
Beispielsweise sei manchmal Demenz als Entitdit wenig bekannt gewesen.
Kulturspezifische Aufklarung und Beratung wurde als wichtig erachtet.
Wenn die Menschen WUSSTEN, wie sie mit einem demenzkranken Menschen
zusammenleben kann, dann geht es SEHR GUT. Aber wenn die Menschen
liberhaupt keine Ahnung haben! Die sagen/ Ich habe schon erlebt! Die sagen,
dass er durchgedreht hat. Dass er lberhaupt nicht mehr ansprechbar ist. Und,

und, und, und! (TR-04)

Jetzt nach und nach, habe ich selbst jetzt gelernt und viele Leute wissen das davon
[Anm. Demenz] nichts. Und wenn ich mit jemandem rede, dann versuche ich auch
erkldren, das ist eine Krankheit. Das ist nicht nur Vergessenheit oder Sturheit. Es
ist wirklich krankheitsbedingt. Also die/ unsere Leute miissen bisschen mehr

davon erfahren. Das stimmt. Sie wissen es weniger. Als die deutschen. (KZ-02)

Dass kulturspezifische Informierung als wichtig wahrgenommen wurde, wird auch im
nachsten Auszug dargestellt. In Bulgarien wiirde Wissen zum Thema Pflege fehlen, sagte
eine Probandin.
Diese Kultur, Pflegekultur, gibt es nicht in Bulgarien. Das entsteht erst jetzt. Es
gibt keine Kliniken oder Institute, die Pflegepersonal ausbilden. Das wird jetzt
eingefiihrt, habe ich gelesen. Erst jetzt. Vielleicht dieses Jahr, ndchstes Jahr, wird
es eingefiihrt als Studienfach. Die Angehérigen sind UBERHAUPT nicht informiert,

weil es keine Informationen gibt. (BG-01)

Eine Probandin héatte es oft erlebt, dass Menschen eine hausérztliche Versorgung aus
dem eigenen kulturellen Raum bevorzugten. Sie erwdhnte einen Bedarf an
kultursensibler Versorgung in der Medizin, damit ein von Verstdandnis gepragte Arzt-
Patienten-Beziehung gewahrleistet werden konnte.
Ich kann nur halt wirklich sagen, warum viele Migrantinnen, so Sprachraum mehr
bezogen/ ich weif3, da ist ein Arabisch sprechenden Arzt, zu ihm gehen alle, die
Arabisch sprechenden Leute, dahin. Oder Tiirken. Das kann ich SO GUT
nachvollziehen. Es ist nicht nur die SPRACHE, sondern man hat schon eine ganz

andere Empathie. (KR-01)
71



Eine Probandin erzahlte, dass sie seit ihrer kiirzlichen Entscheidung ein Kopftuch zu
tragen, vermehrt das Geflihl hatte, in der Hausarztpraxis diskriminiert zu werden. Fir
sie bedeutete eine kultursensible Versorgung in diesem Kontext eine gleichberechtigte
Behandlung.
Habe ich gesplirt, dass ich deswegen so behandelt wurde. Ich habe LEBEN LANG,
seit 47 Jahren in Deutschland, NIE ein Problem gehabt, dass ich Auslénderin bin.
Jetzt AUF EINMAL, weil ich Kopfbedeckung habe, merke ich, dass man in

Deutschland irgendwie Vorurteile hat zu diesen religiésen Menschen. (TR-01)

5.7 Belastung

Alle Proband*innen schilderten unterschiedliche Belastungen durch ihre Rolle als
pflegende Angehorige von Menschen mit Demenz. Dabei ging es nicht nur um Belastung,
die in der Hausarztpraxis entstanden ist, sondern auch um Erfahrungen, die die
Proband*innen mit Demenz und Pflege gemacht hatten und in die Hausarztpraxis
mitbrachten. Belastende Erlebnisse pragten die Perspektive der pflegende Angehdrige
und wurden oftmals auf unterschiedliche Weise mit Hausarzt*innen in Verbindung
gebracht. Beispielsweise gab es die Erwartung, dass die Belastung von der
Hausarztpraxis zur Kenntnis genommen oder gelindert wurde. Dieses Motiv bildete also
einen Rahmen in den Interviews und wurde dementsprechend aufgrund der Bedeutung,
die es fur die Proband*innen darstellte, als abschlieRendes Thema generiert.

Negative Erfahrungen, die rund um die Pflege gemacht wurden, konnte sich belastend
auf die Gesundheit auswirken. Des Weiteren wurden oft wirtschaftliche Nachteile in
Form finanzieller und zeitlicher Problematik genannt, die durch die Pflege fir die
Proband*innen entstanden sei. Diese Belastungen wurden als personliche
Beeintrachtigungen durch die Pflege zusammengefasst und als Unterthema
eingeordnet. Als Letztes ist zu nennen, dass oft ein offener Bedarf an kulturspezifischer
Hilfe geduRert wurde. Pflege- und Hilfsangebote seien in der Regel kaum an Sprache
oder Kultur angepasst gewesen, weshalb sie selten in Anspruch genommen werden
konnten.

Zusammengefasst werden folgende Unterthemen diskutiert: Personliche Belastung

durch die Pflege und fehlende kulturspezifische Hilfe.
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5.7.1 Personliche Belastung durch die Pflege
Viele Proband*innen erzahlten von starker Beanspruchung durch die Pflege, die mit
Risiken fir das gesundheitliche Wohl einhergingen. Es wurde in mehreren Fallen
erwahnt, dass die Pflege ihrer Angehorigen zur Entstehung von eigenen Beschwerden
oder Krankheiten beigetragen habe. Zu pflegen empfanden die Teilnehmer*innen als
aufwendig und erschopfend, was haufig Konsequenzen fiir die psychische Gesundheit
hatte, zum Beispiel in Form von Depression und Schlaflosigkeit. Manchmal riskierten
Pflegende ebenso ihre korperliche Unversehrtheit. Diese gesundheitlichen Belastungen
wurden oft mit der Hausarztpraxis in Verbindung gebracht, da die Proband*innen
diesbezlglich Hilfe wichtig fanden. Selbst wenn zum Teil noch keine erfassbaren
Erkrankungen aufgetreten wadren, sollten ihre personlichen Erfahrungen und
Belastungen von Hausarzt*innen zur Kenntnis genommen werden.

Es sind Tage, wo Sie dreimal viermal aufstehen miissen. Ja? Es ist diese Bedlirfnis,

was der Patient hat. Er schldft gleich, aber Sie nicht. Sie griibeln. Sie knnen nicht

gleich einschlafen. (CZ-01)

[...] ich bin jetzt seit 2008 am Stiick ein Krankenpfleger. [...] Ja. Ich kann keinen
Urlaub nehmen. Ich kann GAR nichts machen. Ich muss immer fiir die Kranken da
sein. [...] Ich lebe fiir sie! Ganz einfach. Ich habe kein eigenes Leben. Ich génne
mir, weil sie sich am Nachmittag hinlegt und dann génne ich mir ein bisschen

Pause. (BG-01)

Einmal Nacht. Ich weif3 nicht, was passiert mit ihm. Das war erste Mal, ich
bekomme Angst vor mein Vater. [...] Er hat meine Haare genommen und machte
Hénde um meine Hals und ldsst mich nicht und wollte (atmet ein) mach mich tot.
Das was er war redet: "Ich mach dich tot." [...] [D]er Doktor hat Papiere
geschrieben und so. Und hilft, dass ich konnte ihn schicken in eine private

Krankenhaus. (SY-01)

Aufgrund unterschiedlicher personlicher Griinde wurde die Pflege oft ohne relevante
Unterstiitzung geleistet. Teilweise kam es dazu, dass die pflegenden Angehodrigen

angaben, an ihrer Belastungsgrenze zu sein und trotzdem keine explizite Hilfe
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anforderten. Meistens wurde berichtet, dass ein Hinweis von Dritten erforderlich war,
um sich helfen zu lassen beziehungsweise die Notwendigkeit von Hilfe zu erkennen. Es
wurde geschatzt, dass vertraute Mitmenschen Unterstlitzung anboten oder darauf
verwiesen. Beispielsweise kam es vor, dass die Intervention durch Familienmitglieder als
Anlass genommen wurde, etwas gegen die Belastung zu tun.
Dann hat er gesagt: ,,Mama, du gehst kaputt, wenn das weiter so machst.” Weil
nachts aufstehen, nochmal gucken, sie hinsetzen, hinlegen, weil setzt sich hin.

Redet und redet nachts auch und tagsiiber schldft ein. Durcheinander. (TR-01)

Dass Hausarzt*innen die gesundheitlichen Beeintrachtigung, die mit der Pflege
einherging, wahrnahmen, war den Proband*innen wichtig. Im folgenden Fall hatte die
Interviewteilnehmerin aufgrund der pflegerischen Belastung einen Bluthochdruck
entwickelt. Der Hausarzt hatte sie darauf hingewiesen, sich bei der Pflege helfen zu
lassen, was sie zu schatzten wusste.
Nachher, viel spdter, paar Jahre spdter, nachdem er [Anm. der Hausarzt] gesehen
hat, weil meine Gesundheit war auch gefdhrdet, dadurch, dass ich es versucht
habe ihn [Anm. ihren Mann mit Demenz], soweit es méglich ist, zuhause zu
behalten. Konnte nicht schaffen. Das war sehr schwer. Und ich habe héher
Blutdruck bekommen und ja, der Arzt wollte mich davon (iberzeugen, dass ich ihn
doch alleine nicht schaffe. Muss ich eine Entscheidung treffen. Ja. Entweder in

Altenheim geben oder Hilfe bringen und/ in diese Richtung. (IR-01)

Oftmals berichteten Proband*innen von wirtschaftlichen Aspekten der Pflege. In einigen
Fillen wurden die Kosten fiir die Pflege an sich als Belastung wahrgenommen,
beispielsweise in Form von Hilfsmittel oder Schulungen. In anderen Fillen wurde der
zeitliche Aufwand angesprochen, der zu finanziellen EinbuBen flhrte. Beispielsweise sei
es flr einige pflegende Angehorige schwierig gewesen, neben der Pflege auch noch Zeit
zum Geld verdienen zu haben. Teilweise musste auch der Pflege zuliebe die Arbeit
gekiindigt oder auf sonstige Lebensinhalte verzichtet werden. Wirtschaftliche und
pflegepolitische Aspekte pragten die Erfahrungen der Proband*innen und beeinflussten
ihre Entscheidungen, wie sie pflegten. In manchen Interviews wurde der Wunsch
geduBert, dass Hausarzt*innen in wirtschaftlicher Hinsicht unterstitzen wirden, zum

Beispiel durch Unterstiitzung gegeniiber den Kassen und Amtern. Meistens deuteten die
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pflegenden Angehoérigen jedoch an, dass sie sich in einer chancenlosen Situation
befanden und keine hausarztliche Hilfe erwarteten.
Oder Pflegedienst kommt meine Mutter baden. Ins Bett legen. Dann ist das
neunhundert Euro auch weg. Ich lebe sowieso vom Kreisjobcenter. Dann ist das
Geld weg. Dann stehe ich da. Kann Nudeln essen jeden Tag. Deswegen mache ich

alles. Ohne Pflegedienst. (TR-01)

Der [Alltag] ist schon beeinflusst, indem ich natiirlich das so alles lege, meine
Arbeitszeiten, dass es mit meiner Mutter natiirlich passt! Und das ist ja nicht
immer so, dass das alles so hundertprozentig passt. Aber. Ich habe halt eine tolle

Chefin. Und mit meiner Arbeit ein Sechser im Lotto. (Sinti-01)

Es gab Zeiten, wo ich zweimal in der Woche da [bei meiner Mutter] war. Es gab
Zeiten, wo ich dreimal in der Woche da war. Nach dieser Hirnblutung war ich
dann zwei Monate lang da. Vor allem jetzt vor Corona. Bis Corona Anfang Mdirz
letzten Jahres habe ich noch gearbeitet. Danach musste ich auch meine Arbeit
aufgeben, weil ich nicht alles auf die Reihe bekommen habe. [...] Also ich habe
Ofters mit der Krankenkasse gesprochen. Man wird dann éfters abgewimmelt. Es
wird immer gesagt: "Ja das und das gibt es." Ist/ Mir werden dann keine weiteren

Alternativen angezeigt! (TR-06)

5.7.2 Fehlende kulturspezifische Hilfe

Die interviewten pflegenden Angehorigen berichteten oft von fehlender
kulturspezifischer Hilfe, die als belastend bewertet werden konnten. Wie schon im
gesamten Thema, geht es hierbei weniger um die Hausarztpraxis, sondern eher um die
Erfahrungswelt der Proband*innen. Da es einen wichtigen Aspekt fiir viele pflegende
Angehorige darstellte, wurde es zum Unterthema gemacht. Fast alle Proband*innen
bevorzugten die hausliche Pflege, was oftmals aus soziokulturellen Griinden geschah.
Institutionalisierte Pflege wurde oft als ungeeignet empfunden, beispielsweise weil ein
offener Bedarf an sprachlich oder kulturell geeigneten Angeboten bestand.
Insbesondere wurde das Fehlen von kulturspezifisch geeigneten Pflegeheimen
bemangelt. Weitere kulturspezifische Hilfsangebote wurden oft positiv gesehen, aber

wirden ebenfalls selten zur Verfligung stehen. Beispielsweise wiirde es sowohl an
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sprachlich geeigneten als auch an kultursensiblen Betreuungsmaoglichkeiten fiir Demenz

mangeln.

Hausliche Pflege wurde in den Interviews als wichtig erachtet. Es wurde gefordert, dass
den bedirftigen Menschen die Moglichkeit gegeben werden sollte, zuhause gepflegt zu
werden. Dass hausliche der professionellen Pflege vorgezogen wurde, lag beispielsweise
daran, dass familidre Versorgung besser oder vertrauter ware.
Man muss Einfiihlvermdgen haben und man muss einfach auch den alten
Menschen das ZUHAUSE anbieten! Wenn sie nicht zuhause sind! Ne? Sie
verlassen ja ihre Behausung. Gehen in eine andere Behausung hin. Manche fiihlen

sich wohl. Manche nicht! (Sinti-01)

Also bei Papa wussten wir schon mittlerweile, wie wir alles machen kénnten. Was
wir machen kénnten. Und das Gleiche ist jetzt mit meiner Mutter. Also ich glaube,
wir kénnen Mama BESSER betreuen jetzt als wie ein Betreuer. Das ist jetzt nicht
bése gemeint. Aber das Praktische haben wir da. Jeden Tag. Wie wir mit meine

Mutter umgehen. Also wir erleben ja da viele Sachen. (TR-03)

Es geht denen zuhause bei mir bestimmt viel besser. Obwohl! die Pflegehduser
sind hier ok. Sind gut. Ja? Trotzdem. Also das sind ja fremde Leute. Keiner wird
sich so um sie kiimmern als wie wir zuhause. Und sie fiihlen sich auch/ zuhause
flihlen sie sich auch viel besser als da. Das ist so wie Krankenhaus. Praktisch, ja?
Fast wie Krankenhaus. So lebenslang. Und hier haben sie eigene W¢inde, eigene
Betten und, also, alles fiir/ und die bekommen Besuch! Und Telefonate und sie
fiihlen sich/ also wenn mein Schwiegervater jetzt woanders ist, dann versteht er
GAR nicht mehr. Der weifs nicht wo er ist, warum er da ist und dann geht ihm

sofort schlecht. (KZ-02)

Dass hausliche Pflege bevorzugt wird, flihrten viele Proband*innen explizit auf ihre
Kultur beziehungsweise ihren Migrationshintergrund zurick. Oftmals war es
selbstverstandlich fir die Kulturen, dass man sich um Familienmitglieder kimmerte.

Pflegeheime wiirden gemieden werden.
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Wir geben unsere/ ja, das ist noch so eine Sache! Mit dem Migrationshintergrund:
Wir geben unsere alten Leute in KEINE Altenheime rein. Die bleiben bei uns in der
Familie. Und dort werden die betreut. SOWEIT ES GEHT. Ja. Es gibt genug
Méglichkeiten. (Sinti-01)

Es ist auch unterschiedlich natiirlich. Einige kiimmern sich einfach um die Eltern.
Die andere werden verlassen. Ach (seufzt). Aber die meisten, die MEISTEN, haben
sich DOCH gekiimmert. So wie sie konnten. Und die blieben doch im Haus oder in
der Wohnung und ja. Die wurden nicht in Pflegeheim abgegeben. Oder alleine
gelassen. Das war nur ganz, ganz selten. Ganz selten. Sowas gab es praktisch gar

nicht bei uns. (KZ-02)

Es wurde haufig gesagt, dass mehr kulturspezifische Pflegeangebote erforderlich waren.
Die Proband*innen fanden eine Versorgung wichtig, in der auf Sprache und Kultur
eingegangen wurde. Es gdbe weder kulturell geeignete Pflegeheime noch ambulante
Unterstiitzungsmoglichkeiten in ausreichendem MalRe. Eine pflegende Angehorige
schilderte, dass hausliche Pflege fiir viele Menschen mit Migrationshintergrund
schwierig ware, weil es kaum Unterstiitzungsprogramme dafiir gdbe. Sie hatte das
Gliick, dass ein soziokultureller Verein in ihrem Wohnort sprachlich angepasste
Betreuungshilfe angeboten hatte, sodass ihre Mutter zuhause bleiben konnte.
Und dann ist das eigentlich Gliick gewesen, dass wir auf die V. (Soziokultureller
Migrantenverein) gestofsen sind. Und die ist wirklich, muss ich sagen, also die
Dame, die da zu meiner Mutter kommt, die macht es ganz toll. Und die bringt
richtig/ tut meiner Mutter sehr, sehr gut. Und solche Angebote miisste man, sollte
man fiir Migranten, gerade ich meine es gibt ja nun mal die meisten die/ in
Deutschland sind ja am meisten Tiirken vorhanden. Kénnte man schon ein
bisschen férdern. Und da gibt es ja wie gesagt gar nichts! Auch wenn ich jetzt
dartiber nachdenke. Ich meine, wir sind jetzt vier Schwestern, die auf sie
aufpassen und sie pflegen. Aber es gibt ja auch Patienten, die haben da vielleicht

nicht diese Mdglichkeit. Und miissten dann in ein Heim. (TR-02)

In den néachsten Interviewausziigen wurde nochmal betont, dass kulturspezifische

Pflegeheime fehlen wiirden. Da viele Institutionen sprachlich oder kulturell ungeeignet
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waren, bliebe fiir Menschen mit Migrationshintergrund oft als einzige Option die

hausliche Pflege. Die Alternativlosigkeit von hdauslicher Pflege wurde von den

Proband*innen als belastend gesehen.
Und das ist dann/ also man wiirde das nicht tun, dass man dann/ also wir wiirden
es nicht tun, dass man sie dann in ein Heim bringt, wo keiner Tiirkisch spricht! Da
fehlt einfach so die Kultur, die Musik, das Verstdndnis fehlt. Und das ist hier in
Deutschland ein grofies, grofses Manko (B. lacht kurz) muss ich sagen. Weif3 ich
nicht, ob Sie das in Ihrer Studie auch erwédhnen wiirden, also das wdre mir wirklich
wichtig, wenn Sie das irgendwie anbringen kénnten. Weil die Generation, die jetzt
die dritte Generation/ die erste Generation/ das ist ja meine Mutter jetzt. Da sind
ja EINIGE betroffen, wahrscheinlich, die das haben. Aber die werden alle zuhause
gepflegt. Gut oder schlecht, das weifs man nicht, weil es keine andere Méglichkeit

einfach gibt! (TR-02)

Ich hditte sehr gern eine Stelle, wo ich meine Mutter fiir einen Tag zumindest
hinbringe. Dass ich selber ein bisschen Erholung habe an einem Tag. Gibt es aber
nicht. Weil (mit?) bulgarisch finde ich keine Stelle, kein Tagespflegestelle, kein
Altersheim, kein Pflegeheim, kein gar nichts. Und dadurch kann ich sie auch

nirgendwo hinbringen. (BG-01)

Viele Proband*innen fanden sprachlich geeignete Hilfsangebote wichtig.
Unterstlitzungsmoglichkeiten wie Gesprachsgruppen kénnten nur in Betracht gezogen
werden, sofern die Sprache passen wiirde. Dies ware besonders wichtig, weil Menschen
mit Demenz anfangen wiirden, Deutsch beziehungsweise die Zweitsprache zu verlernen.
Und MEINE Sorge ist wirklich, wenn das weiter fortschreitet und er dann mehr in
das Kroatische zurtickfdllt, wie ich dann weiter umgehe. Ich (iiberlege ?) mir dann,

dass ich gucke, dass ich da sprachlich auch was Passendes finde. So. (HR-02)

Wir haben uns schon informiert [Anm. zu regionalen Hilfsangeboten]. Aber es ist
halt bei meiner Mutter aufgrund der Sprachbarriere schwierig, weil sie ja mit der
deutschen Sprache jetzt, da ist sie nicht mehr ganz so mdchtig. Und fiihlt sich

dann auch natiirlich unwohl mit Leuten, die nur Deutsch sprechen. Und fiir
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Tiirkisch sprechende Patienten gibt es da sehr, sehr wenig. Eigentlich gar nichts

richtiges. (TR-02)

Muss man halt immer so vielleicht eine tiirkische Gruppe finden und ja. Das
Problem ist immer die Sprache leider. Deswegen kann sie bei sowas auch nicht

teilnehmen. (TR-05)

Eine bereits zitierte Probandin berichtete, dass ihre Mutter friiher soziokulturellen
Treffen besucht hatte, bei denen man beispielsweise ndhen wiirde. Diese
Veranstaltungen seien kulturspezifisch, aber keine Demenzgruppen gewesen, weshalb
keine Betreuung oder Bringdienste stattfanden. Somit gdbe es aktuell keinerlei
Hilfsangebote, die geeignet waren.
Da treffen sich so viele Tiirkinnen. Da tun die halt so ndhen und ne? Aber bei
sowas ging sie auch glaube ich paar Mal. Und dann konnte man sie nicht mehr
alleine lassen. Ne? Dann hat sie Weg nicht mehr bis nach Hause gefunden. Und
einmal mussten wir sie auch draufen suchen. Deswegen also haben wir das dann

alles sein lassen. (TR-05)

6. Diskussion

6.1 Zusammenfassung der Ergebnisse

Es wurden aus den 18 Interviews insgesamt fiinf Themen generiert: Hausarztpraxis als
Koordinationszentrum, Vertrauen, Initiative, Barrieren bzgl. der Beratung und
Belastung.

Die Hausarztpraxis hatte eine koordinierende Rolle fiir die Interviewteilnehmer*innen.
Hausarzt*innen waren wichtig fiir die Demenzversorgung, vor allem in Grundbedarfen
wie Unterstltzung beim Pflegemanagement, Diagnostik und Beratung. Insbesondere
war fiir die Angehdrigen die Organisation zentral, indem sie zu spezialisierten Arzt*innen
Uberwiesen und die Versorgung biindelten. Diese Funktion als Koordinationszentrum
beziehungsweise Bindeglied im Gesundheitssystem wurde in der Regel geschatzt,
jedoch gab es auch vermehrt die Ansicht, dass sich Hausarzt*innen lediglich auf die

Uberweisungen beschrankten.
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Die befragten pflegenden Angehorigen vertrauten den Hausdrzt*innen und fanden es
wichtig, ein gutes Verhaltnis miteinander zu fihren. Die Hausarzt*innen wurden als
Ansprechpersonen gesehen, die man als Erstes und bei Fragen aller Art aufsucht.
Vertrauen wurde als grundlegend erachtet, woraus auch Erwartungen entsprangen wie
personlicher Beistand und die Vermittlung von Kompetenz. Dazugehérig wurde eine
umfassende Versorgung erwartet, die meist eine ganzheitliche Versorgung umschrieb.
Ein weiteres zentrales Thema war die Initiative, die in hausarztlichen Gesprachen
vorkam. Die pflegenden Angehdrigen berichteten Uber Eigenaktivitdat, die sie in
Patientengesprachen zeigten und zeigen mussten, um Leistungen oder Versorgung zu
erhalten. Es kam es vor, dass ein hohes Mals an Eigeninitiative mitgebracht werden
musste, was zum Teil negativ gesehen worden ist. In den Interviews zeigte sich haufig
der Wunsch, dass Hausarzt*innen Initiative ergreifen sollten und eigenstdndig Hilfe
anbieten beziehungsweise gesundheitliche Themen ansprechen sollten.

Es wurden verschiedene Barrieren genannt, die beziiglich hausarztlichen Gesprachen
hinderlich waren, zielfiihrende Beratung zu erhalten. Aufgrund der Demenzerkrankung
gab es Zugangs- und Kommunikationsbarrieren. Oft wurde unzureichende Informierung
zu den Bereichen Demenz und Pflege durch Hausarzt*innen bemangelt. Als Konsequenz
kam es teilweise zur Ansicht, dass man von Hausarzt*innen keine Beratung in dieser
Angelegenheit bekommen kénnte. Weitere Barrieren ergriindeten sich aus den sozialen
Besonderheiten der Arztbesuche zu zweit. Da Angehorige in der Regel mit ihrer zu
pflegenden Person zusammen zum Arzt gingen, konnten Kommunikationsprobleme
oder das Gefiihl, unzureichend bericksichtigt zu werden, entstehen. Pflegende
Angehdrige nahmen haufig eine Hilflosigkeit bei Hausarzt*innen wahr, die vor allem auf
zwei Faktoren beruhte. Erstens gdbe es nur begrenzte Hilfsmoglichkeiten in der
hausarztlichen Demenzversorgung und zweitens wiirden Rahmenbedingungen, wie
wirtschaftlicher Druck, deren Handlungsspielraum beschrianken. Als Letztes wurden
soziokulturelle Umstdnde identifiziert, die als Barriere bezliglich Beratung wirken
konnten. Dazu gehorte die vulnerable soziale Position von Menschen mit
Migrationshintergrund, Sprachbarrieren und interkulturelle Konfliktsituationen. Es
wurde eine kultursensible Versorgung in der Hausarztpraxis gewiinscht.

Vielfach thematisiert, aber nicht unbedingt direkt mit Hausarzt*innen assoziiert, sind
unterschiedliche Belastungen der Pflegenden. Sie schilderten von gesundheitlichen und

zeitlicher beziehungsweise finanzieller Belastung, hohen Informationsbedarf und
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fehlender kulturspezifischer Hilfe in ihrer Rolle als pflegende Angehdrige von Menschen

mit Demenz mit Migrationshintergrund.

6.2 Diskussion der Methode

Bei der Entwicklung der Studie gab es nach bestem Wissen des Autors keine deutsche
Studie, die die vorliegende Bevolkerungsgruppe nach ihrer Perspektive zu
Hausarzt*innen befragt. Ziel dieser Arbeit war es daher explorativ vorzugehen, um der
komplexen Situation gerecht zu werden und moglicherweise unbekannte Aspekte zu
konzeptualisieren. Es wurde sich dementsprechend fiir einen qualitativen Ansatz
entschieden, da dies einige Vorteile gegeniiber quantitativen Methoden vorweist.
Qualitative Forschung ist laut Kunz et al. (2007) lohnenswert, wann immer es um
medizinische Probleme geht, in denen es um Sichtweisen, Praferenzen, Bewertungen,
Entscheidungen Verhaltensweisen, Interaktionen und soziale Sinnzusammenhange geht
(Kunz et al., 2007).

Um subjektive Erfahrungen und Einstellungen von Menschen zu erforschen, waren
vorher festgelegte Parameter in Form von quantitativen Fragebdgen nicht die erste
Wahl. Mayring schrieb dazu 2010: ,Das heiflt, dass am Anfang wissenschaftlichen
Vorgehens immer ein qualitativer Schritt steht. Ich muss erst wissen, was ich
untersuchen will, ich muss es benennen [..]“ (Mayring, 2010). Nach Murphy und
Mattson (1992) sind qualitative Ansatze geeignet, weil die zugrundeliegenden
Prinzipien, beispielsweise das Individuum im sozialen Kontext zu analysieren, mit denen
der hausarztlichen Medizin Ubereinstimmt (Murphy & Mattson, 1992). Qualitative
Studien, wie auch die vorliegende Arbeit, kbnnen weitergehenden wissenschaftlichen
Untersuchungen inklusive quantitativen Methoden den Weg ebnen.

In dieser Studie geht es um eine offene Fragestellung, die unterschiedlichste Ergebnisse
erfassen konnen sollte, und nicht um die Uberpriifung einer Hypothese. Da es also
moglich sein sollte, unerwartete Themen in den Daten zu identifizieren, war die
Anwendung der thematischen Analyse nach Braun und Clarke und insbesondere der
vornehmlich induktive Zugang, in dem man von Daten geleitet analysiert, in der
vorliegenden Studie geeignet (Braun & Clarke, 2006).

Qualitative Forschung ist hierbei nicht beliebig und findet keineswegs in einem

theoretischen Vakuum statt. Braun und Clarke schreiben, dass thematische Analyse nie
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atheoretisch sein kann (Braun & Clarke, 2021). Deren methodischer Ansatz wurde seit
ihrer Erstveroffentlichung (Braun & Clarke, 2006) auch ,reflexive thematische Analyse”
genannt, da die forschende Person liber die zugrundeliegende Theorie transparent
reflektieren muss (Braun & Clarke, 2019). Voraussetzung fir diese qualitative Methode
ist es also, dass die Forschenden (ber ihre Art thematisch zu analysieren, transparent
berichten (Braun & Clarke, 2019). Dementsprechend wurde im Methodenteil
beschrieben, welche theoretischen Annahmen zugrunde liegen (s. Kapitel 4. Methoden).
Des Weiteren wird neben der Reflexivitat ebenso der Subjektivitdat des Forschers eine
zentrale Bedeutung gegeben (Braun & Clarke, 2019).

Ein Thema in der qualitativen Forschung wird von Braun und Clarke als etwas definiert,
das einen wichtigen Aspekt der Daten in Bezug auf die Forschungsfrage erfasst (Braun
& Clarke, 2006). Braun und Clarke bezeichnen Themen als interpretative Geschichten
Uber die Daten, die an der Schnittstelle zwischen den theoretischen Annahmen der
forschenden Person, dessen analytischen Moglichkeiten und den Daten selbst
entstehen. Themen ergeben sich nicht passiv aus den Daten, sondern werden aktiv
»generiert”. Aufgrund dieser aktiven, subjektiven und reflektierenden Rolle der
forschende Person, muss die thematische Analyse laut Braun und Clarke beispielsweise
keine Intercoder-Reliabilitdt aufweisen. Thematische Analyse sollte rekursiv statt rigide
sein und die Subjektivitat als Starke nutzen (Braun & Clarke, 2013; Braun & Clarke, 2019).
Um trotzdem die Guite von solcher Forschung zu gewahrleisten, gibt es Kriterien, meist
in Form von Checklisten, die angewendet werden kdnnen und auf diese Studie
angewendet wurden.

Die beiden Autorinnen haben 2019 Richtlinien zur Bewertung von thematischer Analyse
erstellt, die zur Qualitatsprifung dieser Arbeit verwendet wurde (Clarke & Braun, 2019).
Alle 20 Fragen beziehungsweise Gutekriterien wurden nach bestem Gewissen des
Autors beantwortet und in diese Studie eingearbeitet.

Stenfors et al. stellten neben dem bereits genannten Kriterium Reflexivitat, vier Marker
fir gute qualitative Forschung auf: Glaubwiirdigkeit, Ubertragbarkeit, Verlasslichkeit
und Bestatigbarkeit der Studienergebnisse. Auf alle Gutekriterien wurde im
Methodenteil dieser Arbeit nach Erachtens des Autors ausreichend eingegangen.
Glaubwdrdigkeit und Bestatigbarkeit wurden unter anderem durch die Beschreibung
der Stichproben und der Dokumentation der Interviews mithilfe von Audioaufzeichnung

und Transkription geférdert. Durch die Verwendung eines Interviewleitfadens und der
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Darlegung der Datenauswertung wurde eine Ubertragbarkeit und Verlisslichkeit
bestarkt (Stenfors et al., 2020).

Tong et al. (2007) haben eine Checkliste, bestehend aus 32 Items, zur Bewertung
qualitativer Forschung entworfen, die als konsolidierte Kriterien fir die
Berichterstattung Gber qualitative Forschung (COREQ) bezeichnet werden. Die COREQ-
Kriterien tragen zur Verbesserung von Stringenz, Umfang und Glaubwiurdigkeit von
Interviewstudien bei, wobei eine umfassende Berichterstattung erzielt werden soll.
Dabei zeichnen sich folgende zentrale Kriterien ab: Transparenz, Rigorositat und
Reflexivitit. Die vorliegende Studie wurde in Ubereinstimmung mit den COREQ-Kriterien
durchgefiihrt und berichtet (Tong et al., 2007). 31 der 32 Kriterien waren auf diese
Studie anwendbar und 29 von diesen 31 Kriterien wurden erfiillt und berichtet (s.

Tabelle 3).

Tabelle 3: COREQ-Checkliste

Nr. | Item Erfullt bzw. berichtet?
1 Interviewer/Moderator identifiziert Ja
2 | Qualifikation Ja
3 | Tatigkeit wahrend der Studie Ja
4 | Geschlecht Ja
5 Erfahrung und Ausbildung Ja
6 | Vor der Studie bestehende Beziehung Ja
7 | Wissen der Proband*innen Uber den Interviewer | Ja
8 | Charakteristiken des Interviewers Ja
9 Methodologische Orientierung und Theorie | Ja
identifiziert
10 | Stichprobenentnahme Ja
11 | Methode des Vorgehens Ja
12 | GroRe der Stichprobe Ja
13 | Nichtteilnahme (Anzahl oder Begriindung) Ja
14 | Setting der Datenerhebung Ja
15 | Anwesenheit von Nicht-Teilnehmer*innen Ja
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16 | Beschreibung der Stichprobe Ja
17 | Interviewleitfaden Ja
18 | Wiederholung von Interviews N/A
19 | Audio- oder Videoaufnahmen Ja
20 | Feldnotizen Ja
21 | Interviewdauer Ja
22 | Datensattigung Ja
23 | Transkripte an Proband*innen zurlickgegeben Nein
24 | Anzahl der kodierenden Personen Ja
25 | Beschreibung des Codebaums Ja
26 | Herleitung der Themen Ja
27 | Einsatz von Software Ja
28 | Prifung der Ergebnisse durch Proband*innen Nein
29 | Quotations presented Ja
30 | Daten und Ergebnisse konsistent Ja
31 | Klarheit der Hauptthemen Ja
32 | Klarheit von Unterthemen Ja

6.3 Diskussion der Studienpopulation

In der vorliegenden Arbeit wurde die Stichprobe mithilfe gezieltem Auswaéhlen
beziehungsweise ,purposeful sampling” (Patton, 2002) zusammengestellt. Die
Rekrutierung war also nicht zufillig und legte keinen Wert auf statistische
Reprasentativitat, was in qualitativer Forschung moglich ist. Nach Clarke und Braun ist
statistische Verallgemeinerbarkeit bei thematischer Analyse nicht notwendigerweise
anzustreben (Braun & Clarke, 2021). Smith (2018) betont, dass statistische Arten der
Generalisierbarkeit, die der quantitativen Forschung zugrunde liegen, nicht geeignet
sind, um den Wert qualitativer Forschung zu beurteilen (Smith, 2018).

Dieses purposeful sampling war aufgrund verschiedener Vorteile geeignet. Die gesuchte
Studienpopulation war aufgrund der eng umschriebenen Einschlussvoraussetzungen
eher schwierig zu rekrutieren, unter anderem wegen Faktoren wie Sprache und

Abneigung zu Institutionen, die mit einem Migrationshintergrund assoziiert sind
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(Tezcan-Guntekin et al.,, 2022). Es konnte gewahrleisten, dass die Datenerhebung
innerhalb einer angemessenen Zeit und praktikabel umsetzbar war. Es wurde als
entscheidend erachtet, dass die Stichprobe, wie auch die methodischen Uberlegungen
allgemein, hinsichtlich der theoretischen Fragestellung angemessen war (Braun &
Clarke, 2006, Lamnek & Krell, 2010). Da die Forschungsfrage sich nach den Erfahrungen
und Erwartungen von Menschen mit Migrationshintergrund erkundigte, was prinzipiell
eine breite Masse an unterschiedlichen Menschen implizierte, war eine heterogene
Stichprobenbildung angemessen.

In der Studie wurden 11 Lander oder Zugehdrigkeiten erfasst, wobei Tlirkei und Kroatien
am haufigsten vorkamen (s. Kapitel 5.1). Es konnte eine deutliche Mehrheit der
turkischstimmigen Teilnehmer*innen festgestellt werden, was am Ehesten daran liegt,
dass zum Teil Uber Tirkei-nahe Hilfsorganisationen rekrutiert wurde. Dies konnte
sowohl eine Limitation der Studie als auch eine Starke darstellen. Zum einen kdnnte es
eine  Uberreprasentation der Aussagen der Menschen mit tiirkischem
Migrationshintergrund, geben. Zum anderen sind tirkischstammige Menschen die
groflte migrationsassoziierte Bevolkerungsgruppe in Deutschland (Statistisches
Bundesamt, 2021), weshalb ein Uberhang als erwiinscht gelten konnte. Die
nachstgroeren Herkunftslander waren 2020 die Nachfolgestaaten Jugoslawiens (u.a.
Bosnien und Herzegowina, Kroatien, Mazedonien), Polen und Syrien (Statistisches
Bundesamt, 2021), weswegen einschrankend gesagt werden muss, dass nicht alle
Bevolkerungsgruppen in selben Malle in die Studie eingeschlossen worden sind.
Nichtsdestotrotz war diese Ungleichheit nicht nachteilig, da eine starke Reprasentation
eines Motivs im Datensatz zwar ideal, aber nicht notwendig ist, damit es als Thema
resultiert (Braun & Clarke, 2006).

Die Rekrutierung wurde von Hausarztpraxen und Organisationen aus dem sozialen bzw.
gemeinnitzigen Bereich vermittelt. Die Vermittlung Uber Dritte konnte auf
verschiedene Weise Einfluss nehmen auf die Teilnahmebereitschaft beziehungsweise
welche Menschen sich fiir eine Teilnahme bereit erklaren. Eine Erreichbarkeit iber
Hausarzt*innen oder Hilfsorganisationen implizierte, dass die Studienteilnehmer*innen
mit ebendiesen Institutionen eher zufrieden waren. Prinzipiell bedeutete eine
Anbindung an solche Institutionen eine vorhandene Inanspruchnahme des deutschen
Gesundheitswesens, was insbesondere bei marginalisierten Gesellschaftsgruppen einen

Sortierungseffekt haben konnte. Da es jedoch vorgesehen war, hausarztliche
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Proband*innen einzuschlielen, stellte dies kein Nachteil der Studie dar. Es war
beabsichtigt, mithilfe der Einschlusskriterien zu gewahrleisten, dass eine der
hausarztlichen Versorgungssituation angemessene Stichprobe rekrutiert wird.
Potenziell limitierend war die groRRe Bandbreite oder scheinbare UngleichmaRigkeit an
sonstigen demographischen Eigenschaften der Teilnehmer*innen, wie das Alter, das
Geschlecht, die Familienbeziehung zum Menschen mit Demenz und die Lebenszeit in
Deutschland. Da die Versorgungssituation in der Hausarztpraxis ebenso heterogen sein
konnte, konnte die Stichprobe als Abbild dessen gesehen und als Starke interpretiert
werden. So entspricht die vorliegende Studienpopulation, beispielsweise hinsichtlich
der Familiensituation und des Geschlechts, weitestgehend dem typischem Profil von
pflegenden Angehoérigen von Menschen mit Demenz, wie es Brodaty & Donkin
beschrieben hatten (Brodaty & Donkin, 2009).

Dass die ausreichende Deutschkenntnisse zu den Teilnahmevoraussetzungen gehorten,
war ein weiterer Faktor mit limitierendem Potenzial. So wurden eher gut integrierte
beziehungsweise assimilierte Menschen rekrutiert, was sich in der langen
Aufenthaltsdauer vieler Proband*innen widerspiegelte. Da es aber Ziel der Studie war,
unterschiedliche Kulturen und Migrationshintergriinde einzuschliefen, diente die
Sprache Deutsch als gemeinsamer Nenner, der am ehesten von allen beteiligten
Parteien gesprochen wurde. Deutsch kénnte somit als Forderung der Diversitat und
Starke der Studie verstanden werden. Fiir die weitere Diskussion von Limitationen und
Starken wird auf Kapitel 6.5 (Limitationen und Starken) verwiesen.

Die Rekrutierung kann beendet werden, wenn eine theoretische Sattigung erreicht
wurde (Lamnek & Krell, 2010), die sich beispielsweise in Form von Dopplung von
Interviewaussagen zeigte. Nach Guest et al. (2006) tritt in qualitativen Studien eine
Datensattigung nach 12 Teilnehmer*innen auf. In der Tat zeigte sich bei der
Durchflihrung der Interviews und paralleler Datenanalyse, dass sich bereits friih die
ersten Motive wiederholten. Eine Stichprobengrofle von 18 war also angemessen fir
diese Arbeit, da eine Sattigung der Daten spiirbar eintrat. Eine groRere Anzahl an
Teilnehmer*innen wurde fir wenig zielfihrend erachtet, da damit zwangsldufig ein
Risiko einherging, dass die Qualitdt der Analyse von einzelnen Details abnimmt.
Aufgrund des breitgefacherten Themengebiets Primarversorgung,
Migrationshintergrund, Demenz und Pflege war es ein Anliegen, sich auch mit kleineren

Aspekten auseinandersetzen zu kénnen, die in der Masse untergehen kdnnten.
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6.4 Diskussion der Ergebnisse

6.4.1 Diskussion der Hausarztpraxis als Koordinationszentrum

Auf die Frage nach den Erfahrungen der Proband*innen in der Hausarztpraxis zeigte sich
in dieser Studie unterschiedliche Ansichten. Als einer der wichtigsten Ergebnisse war zu
nennen, dass die pflegenden Angehdrigen die Hausarztpraxis als Koordinationszentrum
sahen. Dies deckt sich mit der vorhandenen Literatur, in der die Hausarzt*innen haufig
als Koordinator*innen in der Gesundheitsversorgung bezeichnet werden (DEGAM,
2002; Bally et al., 2020; Erlinghagen & Pihl, 2005). So ordnete die Deutsche Gesellschaft
fir Allgemeinmedizin und Familienmedizin (DEGAM) den Hausarzt*innen eine
Koordinations- und Integrationsfunktion zu, die die Uberweisung zu Spezialist*innen,
die Federfiihrung zwischen den Versorgungsebenen, die Zusammenschau aller
Ergebnisse, die Dokumentation sowie die Vermittlung von Hilfe enthielt (DEGAM, 2002).
Bally et al. schrieben 2020, dass Hausarzt*innen alle an der Demenzversorgung
beteiligten Spezialist*innen angemessen dokumentieren und die Umsetzung von
Behandlungen gemalR des Patientenwillen sicherstellen konnten und sollten (Bally et al.,
2020). In der Literatur wurden Begriffe dhnlicher Bedeutung wie Koordinationszentrum
oder Bindeglied genutzt. Hausarzt*innen wurden als ,gatekeeper” oder Lotsen
bezeichnet, welche fir die Patient*innen neben einer Anlaufstellenfunktion auch die

Steuerung und Koordinierung im Gesundheitssystem boten (Erlinghagen & Pihl, 2005).

Die Proband*innen empfanden Hausarzt*innen angesichts der Koordinierungsfunktion
als wichtigen Aspekt der Demenzversorgung, unter anderem beziiglich Diagnostik,
Therapie und Beratung. Dies wurde haufig in der Literatur beobachtet.

Hausarzt*innen spielten in Deutschland eine zentrale Rolle in der
Gesundheitsversorgung von Menschen mit Demenz, was sich unter anderem darin
widerspiegelte, dass fast alle Patient*innen mit Demenz eine Hausarztpraxis besuchten
(Schwarzkopf et al., 2013). Tillmann et al. beschrieben, dass Hausarzt*innen eine
Schlisselrolle in Deutschland insbesondere in der Demenzdiagnostik darstellten, da sie
viele Patient*innen untersuchten, die erste Anlaufstelle bei Beschwerden waren und
somit behandelbare Ursachen jeder Demenzform friihzeitig zu erkennen konnten

(Tillmann et al., 2019).
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In der Auswertung der Gesprache zeigte sich, dass die Teilnehmer*innen die
hausarztliche Unterstiitzung bei der Pflege wichtig fanden, beispielsweise in Form von
Hilfsmitteln, Pflegeberatung und Vermittlung von Unterstiitzung. In der vorhandenen
Literatur fanden sich viele Anhaltspunkte fiir diesen Bedarf. So wurde in der S3-Leitlinie
der DEGAM zur Versorgung von pflegenden Angehorigen von Erwachsenen das Ziel
benannt, dass Hausarzt*innen sowohl pflegeentlastende MalRnahmen als auch nicht per
se hausarztliche Unterstlitzungsangebote vermitteln sollten (Lichte et al., 2018).

Es wurde einerseits oft positiv hervorgehoben, dass die Hausarzt*innen bei der Pflege
halfen, zum Beispiel durch Verschreibungen von Hilfsmitteln. Andererseits wurde in den
Interviews suggeriert, dass sich die hausarztliche Unterstltzung hierbei teilweise auf
ebendiese Verschreibungen beschrankte. In einer Studie von Schoenmakers et al. wurde
Ahnliches beschrieben: Hausérzt*innen spielten fiir die pflegenden Angehérigen beim
Thema hdusliches Pflege manchmal eher eine untergeordnete Rolle und waren in
Pflegemanagement und -unterstitzung nicht tiefer involviert, weil es andere

Anlaufstellen gibt (Schoenmakers et al., 2009).

Es zeigten sich Unterschiede, inwiefern die Koordinierungsfunktion der Hausarzt*innen
aufgefasst wurde. Wahrend einige Proband*innen die Hausarztpraxis als
Koordinationszentrum schatzten, fassten andere pflegende Angehoérige dies als
Grundversorgung auf und kritisierten fehlende Tiefe in der Demenzversorgung. Auch in
der Literatur fanden sich Hinweise dazu, dass Hausarzt*innen zum Teil auf das
Koordinieren beschrankten. Ein deutscher Modellversuch zur ambulanten
Demenzversorgung hat gezeigt, dass die Mehrheit der Allgemeinmediziner*innen es
vorzog, sich vornehmlich auf ihre Rolle als iiberweisende Arzt*innen zu konzentrieren
und die Versorgung den Spezialist*innen zu (iberlassen (Laux et al., 2010).

Hausarzt*innen standen fiir die vermeintlich unzureichende Betreuung von Menschen
mit Demenz manchmal in der Kritik, beispielsweise wiirden sie zu wenig lber Leitlinien

oder Behandlungsmoglichkeiten wissen (Pimlott et al., 2009).

Als Fazit lieB sich sagen, dass in den Augen der Proband*innen die Hausarzt*innen ihren
in der Literatur beschriebenen Arbeitsauftrag weitestgehend erfiillten. Die

Hausarztpraxis fungierten fir die Interviewteilnehmer*innen als Koordinationszentren
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in der Demenzversorgung, was entsprechend der Studienlage sowohl positiv

wahrgenommen als auch kritisch diskutiert wurde.

6.4.2 Diskussion Uber Vertrauen

Nach Aussagen der Proband*innen war Vertrauen ein wichtiger Aspekt in der
Hausarztpraxis. Hausarzt*innen wurden als Vertrauenspersonen gesehen, was mit den
Stichwortern ,Vertrauensverhaltnis“, ,erste Ansprechperson”, ,vertrauensvolle
Gesprachsatmosphare”, ,gegenseitiges Kennen“, ,Kompetenz“, ,Beistand” und
»ganzheitliche Versorgung“ verbunden war. Dazu gehorte die Erwartung, dass sie dieser
besonderen Rolle gerecht werden sollten. Diese verschiedenen Gesichtspunkte wurden
in der Literatur haufig beleuchtet.

Dass ein Vertrauensverhdltnis wichtig war, wurde in vielen Schriften bereits
beschrieben. Eine qualitative Studie tGber und mit Menschen mit Demenz kam zum
Schluss, dass eine vertrauensvolle Beziehung zu Hausarzt*innen eines der wichtigsten
Themen war, wenn es um Gesundheitsplanung am Lebensende ging (Tilburgs et al.,
2018). Mitnick et al. schrieben 2010 eine Leitlinie bezliglich der Optimierung von
Beziehungen zwischen pflegenden Angehérigen, Patient*innen und Arzt*innen. Dabei
hoben sie die Wichtigkeit von Vertrauen hervor und wiesen auf Aspekte hin, die diese
starken oder vermindern kénnen (Mitnick et al., 2010). Insbesondere bei Menschen mit
Migrationshintergrund galt Vertrauen als Voraussetzung, um erfolgreiche
Kommunikation und Versorgung zu ermoglichen (Stenberg & Hjelm, 2022).Die
Autor*innen der S3-Leitlinie bezlglich pflegender Angehdrige erklarten, dass die
»,Grundlage der Kommunikation mit Pflegenden® Empathie, Einflihlvermogen, aktives
Zuhoren sowie Akzeptanz des Gegeniibers sei (Lichte et al.,, 2018), welche in
verschiedenen Variationen als Bausteine des vorliegenden Themas ,Vertrauen” dienten.
Ein weiteres Ergebnis der vorliegenden Arbeit war, dass Hausarzt*innen als erste
Ansprechpersonen gesehen wurde, was im Einklang zu der bestehenden Literatur steht
(Brown et al., 1998; Bulsara & Fynn, 2006). Sie werden als primare Anlaufstelle bei
ersten Beschwerden bzw. bei Auftreten der Demenz genutzt (Tillmann et al., 2019). In
einer deutschen Umfrage sind fast 80% der Hausarzt*innen der Ansicht, dass sie fir die
Rolle als erste Anlaufstelle fiir pflegende Angehdrige gut geeignet sind (Wangler &

Jansky, 2023).
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In den Interviews kristallisierte sich der Begriff ,Kompetenz“, der fir die Befragten zur
Wahrnehmung von Vertrauen gehorte. Es zeigte sich in der Analyse, dass die Mehrheit
der Proband*innen darunter eher das Gefiihl von Kompetenz verstanden, welches sich
vor allem durch den Akt der klinischen Untersuchung widerspiegelte. In der Literatur
wurde Ahnliches beschrieben. Am Beispiel von Migrantinnen aus der ehemaligen
Sowjetunion in den USA war ersichtlich, dass wenn Menschen beziglich Medizin
unterschiedlich sozialisiert worden waren, das Durchfiihren einer (ausfihrlichen)
korperlichen Untersuchung die Meinung Uber arztliche Vertrauenswirdigkeit fir
manche malRgeblich pragen konnte (lvanov & Buck, 2002).

Bendapudi et al. kamen in einer Interviewstudie mit 192 Teilnehmer*innen zum
Ergebnis, dass technische, arztliche Kompetenzen schwer fiir Patient*innen beurteilbar
beziehungsweise erfassbar seien, wahrend menschliche Qualitdten eher Gewicht
hatten. Es wurden sieben Eigenschaften genannt, die die Patient*innen wichtig fanden:
Ideale Arzt*innen sind vertrauensvoll, einfiihlsam, menschlich, persénlich, direkt,
respektvoll und grindlich (Bendapudi et al., 2006). Die Autor*innen beschrieben die
Neigung, dass eine Arztin oder einen Arzt als kompetent empfunden wurde, es sei denn
das Fehlen von Kompetenz wurde demonstriert (Bendapudi et al., 2006). Dies ist
vereinbar mit dem, was in den Interviews gesagt wurde.

Es wurde beschrieben, dass Hausarzt*innen nicht nur Berater*innen seien, sondern sie
galten auch als Schlisselfigur fliir emotionalen Beistand (Lamura et al.,, 2006).
Hausarzt*innen spielen eine wichtige Rolle bei der Unterstitzung pflegender
Angehoriger von Menschen mit Demenz (Brown et al., 1998). Dieses Fazit ist vereinbar
mit den Ergebnissen dieser Arbeit.

In den Interviews wurde ein ganzheitlicher Ansatz in der hausarztlichen Versorgung
geschatzt. Dies wurde ebenfalls in der Literatur so gesehen. Im Gegensatz zu
Spezialist*innen, ist das Konzept von Hausdrzt*innen haufig ein ganzheitlicher
Versorgungsansatz, welcher Patient*innen umfassend fokussiert (Manca et al., 2011).
Die WONCA, eine internationale Organisation von Hausdrzt*innen, zahlte die
ganzheitliche Versorgung zu den Kernkompetenzen in der Allgemeinmedizin, die von
allen Hauséarzt*innen beherrscht werden sollte (WONCA EUROPE, 2002). Bulsara und
Fynn forderten 2006 bezogen auf pflegende Angehdrige einen ganzheitlichen Ansatz,

welcher intensiver umgesetzt werden miusste (Bulsara & Fynn, 2006).
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Nicht alle Interviewteilnehmer*innen sprachen konkret von ganzheitlicher Medizin,
sondern erwarteten vor allem eine vertrauensvolle Versorgung, die auf psychosoziale
Bediirfnisse einging. Dieser Aspekt wurde in der Literatur schon vielfach diskutiert.

Die aktuelle S3-Leitlinie beziglich pflegender  Angehorige empfahl
Patientenzentriertheit in der hausarztlichen Kommunikation und dass die Menschen
innerhalb ihres psychosozialen Kontextes gesehen sowie verstanden werden sollten
(Lichte et al., 2018; King & Hoppe, 2013).

Die DEGAM wiirdigte neben somatischen auch die psychosozialen und soziokulturellen
Aspekte in der Medizin und bezeichnete sie als definierend fiir die Arbeitsweise der
Allgemeinmedizin (DEGAM, 2002).

Eine patientenzentrierte Kommunikation, die offen fiir die individuellen Bediirfnisse und
Perspektiven der Patient*innen ist, ist assoziiert mit positiven Gesundheitsergebnissen

und hoéherer Patientenzufriedenheit (King & Hoppe, 2013).

Schlussendlich liel8 sich sagen, dass fiir pflegende Angehdrige mit Migrationshintergrund
in der vorliegenden Arbeit das Thema Vertrauen essenziell in der Hausarztpraxis war.
Hausarzt*innen wurden als Vertrauenspersonen erfahren, was mit entsprechend hohen
sowie personlichen Erwartungen assoziiert war. Dazu gehorten beispielsweise die
Bildung eines Vertrauensverhaltnisses, unter anderem durch das Schaffen einer
empathischen Gesprachsatmosphare, sowie der Beistand durch personliche,
ganzheitliche und patientenzentrierte Versorgung. Dieses Konzept wurde in dhnlicher
Form ebenso in der Literatur beschrieben. In dieser Studie wurde ersichtlich, dass die
meisten der befragten pflegenden Angehorigen dieses Konzept positiv sahen und ihren

Hausarzt*innen vertrauten.

6.4.3 Diskussion Uber Initiative

Die vorliegende Studie zeigte, dass Initiative bei hausarztlichen Gesprachen ein
wichtiges Thema fiir die pflegenden Angehorige war. Es wurde deutlich, dass pflegende
Angehorige ein von Initiative gepragtes Vorgehen von Hausarzt*innen schatzten und
proaktives Handeln sowie Beraten fir wichtig hielten.

In der Literatur wurden unterschiedliche Aspekte diskutiert, inwiefern Initiative von
Seiten der Hausarzt*innen bevorzugt wurde. Es konnte sein, dass pflegende Angehorige

ihre gesundheitlichen Anliegen nicht mit ihren Hausarzt*innen besprechen kénnen oder
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wollen, sodass es letztlich die Hausarzt*innen die Initiative zu ergreifen miissten, indem
sie diese darauf hinweisen (Burridge et al., 2011).

Aus Angst oder Uberforderung angesichts Krankheiten war es méglich, dass
Patient*innen Entscheidungsinitiative lieber Arzt*innen {berlieRen (Belcher et al.,
2006).

Auch der Migrationshintergrund konnte eine Rolle spielen, auch wenn eine Kausalitat
keineswegs bestehen muss. Eine US-amerikanischen Studie, die afroamerikanische und
hispanische Teilnehmer*innen inkludierte, beschrieb bei Migrant*innen eine Neigung
zur Abgabe von Gesundheitsverantwortung sowie der Entscheidungsinitiative (Levinson

et al., 2005).

Initiative von Hausarzt*innen wurde schon von einer Reihe von Autor*innen gefordert,
wie zum Beispiel in der S3-Leitlinie der DEGAM bzgl. pflegende Angehorige (Lichte et al.,
2018). Darin wurde empfohlen, dass Hausdrzt*innen die Initiative ergreifen und
verschiedenste Anldasse nutzen sollten, um Gesprache oder Assessments der
Pflegesituation durchzufiihren (Lichte et al., 2018).

In der Literatur wurde oft beschrieben, dass Assessments bei pflegenden Angehdorigen
notwendig und von positiver Bedeutung sind (Schoenmakers et al., 2009). Dieselben
Autor*innen diskutierten die aktive Rolle einer Hausarztin oder eines Hausarztes in der
Demenzversorgung, die oder der eine anleitende Funktion in einer solchen dynamischen
Situation spielen sollte (Schoenmakers et al., 2009). Carduff et al. schrieben 2014, dass
eine proaktives Handeln seitens der Hausarzt*innen empfehlenswert fiir die Versorgung
von pflegenden Angehorigen war. Sie und ihre Bedirfnisse sollten aktiv identifiziert

werden, um sie unterstlitzen zu kénnen (Carduff et al., 2014).

Alles in allem deuteten die Ergebnisse dieser Arbeit darauf hin, dass von Initiative
gepragtes Verhalten von Seiten der Hauséarzt*innen wichtig war und von den Befragten
dieser Studie erwartet wurde. Dies ist mit der vorhanden Literatur vereinbar, in der der
Nutzen von sowie der Bedarf nach proaktiverer hausarztlichen Versorgung beschrieben

wurde.
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6.4.4 Diskussion der Barrieren bzgl. der Beratung

In der Auswertung der Interviews zeigte sich, dass Barrieren bezlglich der
hausarztlichen Beratung ein wichtiges Thema fiir die Proband*innen waren. In der
Literatur fanden sich viele Belege fiir diese Barrieren, die im Folgenden diskutiert
werden: Barriere aufgrund Demenz bzw. Verhalten, ungeniigende Informationen,
Besonderheiten des Hausarztbesuchs zu zweit, erlebte Hilflosigkeit von Hausarzt*innen

sowie soziokulturelle Barrieren.

Eine Barriere, die den Befragten wichtig war, war durch das Verhalten beziehungsweise
der Demenz des zu pflegenden Menschen entstanden. Es zeigten sich vor allem eine
Zugangsbarriere und eine Kommunikationsbarriere beziiglich Hausarztbesuchen.

Die Zugangsbarriere umfasste vor allem die Erfahrungen, die die pflegenden
Angehorigen bei der Demenzdiagnostik gemacht hatten: aus unterschiedlichen
verhaltens- und personlichkeitsassoziierten Griinden wollten die zu pflegenden
Menschen keinen Arzt aufsuchen beziehungsweise konnten es nur unter erschwerten
Bedingungen. Auch in der Literatur wurde auf diesen Aspekt hingewiesen.

Eine relevanter Faktor flir den beschwerlichen Zugang zur Demenzversorgung konnte
der Migrationshintergrund sein. In der Literatur wurde haufig beschrieben, dass
kulturelle Aspekte die Einstellungen und den Umgang mit Demenz beeinflussen
konnten. So waren psychische Erkrankungen oft tabuisiert sowie schambehaftet und
somit schwer zu adressieren. Hilfe von auRerhalb der Familie, so auch arztliche
Diagnostik oder Therapie, wurde zum Teil nicht erwiinscht (Daker-White et al., 2002;
Mukadam et al., 2011; Mukadam, Cooper, & Livingston, 2011). Ein
Migrationshintergrund war  assoziiert mit  vermindertem = Zugang zu
Gesundheitsversorgung (Mukadam et al., 2011; Mukadam, Cooper, & Livingston, 2011,
Segers et al., 2013).

Die Kommunikationsbarriere aufgrund von Demenz oder Verhalten wurde ebenfalls in
der Literatur erwahnt. Engel fiihrte eine deutsche Interviewstudie mit zwanzig
pflegenden Angehorigen durch und beschrieb eine Reihe von
Kommunikationsproblemen, die man bei Menschen mit Demenz bemerken konnte wie
Sprachverarbeitungsstérungen (Engel, 2007). Auf die Sprachbarriere, die mit dem
Migrationshintergrund assoziiert war, wird im Abschnitt (ber soziokulturelle Barrieren

eingegangen (siehe unten).
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Als Nachstes deuten die Ergebnisse dieser Arbeit darauf hin, dass sich die befragten
pflegenden Angehorigen ungenligend informiert fuhlten. Dies wurde vor allem als
Kommunikationsbarriere gesehen, die die Grundlage fiir eine Arzt-Patienten-Beziehung
beeintrachtigen konnte.

In der Literatur wurde bereits festgestellt, dass der Informationsbedarf von pflegenden
Angehoriger als hoch eingestuft werden konnte (Washington et al., 2011). Wie auch in
der vorliegenden Interviews, konnte der Informationsbedarf von pflegenden
Angehdrigen je nach individueller Situation variieren, weshalb in der Literatur eine
erfolgreiche Kommunikation im Sinne einer partizipativen Entscheidungsfindung
empfohlen wurde. Hierbei wurde darauf hingewiesen, dass eine gemeinsames Gesprach
gegentber einer reinen Informationsbereitstellung bevorzugt werden wiirde
(Washington et al., 2011).

Zu den haufigsten Beispielen fiir die Beratung, die sich pflegende Angehorige
winschten, gehorten allgemeine Informationen Uber die Erkrankung Demenz sowie
individuelle Handlungsoptionen inklusive Behandlungsvorschlage und
Entlastungsangebote (Washington et al., 2011; McCabe et al., 2016). Ahnliche
Informationsbedarfe wurden in den vorliegenden Interviews geduBert.

In der Fachliteratur gibt es Hinweise, dass die Bereitstellung von Informationen oder
Beratung einen positiven Einfluss auf die psychische Gesundheit von pflegenden
Angehdrigen von Menschen mit Demenz haben kdnnen (Greenwood et al., 2016).
Viele der Proband*innen fiihlten sich durch die fehlende Informierung unterversorgt.
Eine Studie bestatigte, dass unzureichendes Wissen von Hausarzt*innen tGber mogliche
Entlastungsmoglichkeiten und Unterstiitzungsangebote eine erfolgreiche hausarztliche
Hilfestellung behindern (Carduff et al., 2014).

Auf die Wichtigkeit von Beratung der pflegenden Angehorigen wurde in der aktuellen

S3-Leitlinie der DEGAM hingewiesen (Lichte et al., 2018).

Des Weiteren gaben Proband*innen an, eine Barriere dadurch zu erleben, dass sie die
Hausarztpraxis zu zweit besuchen. Sie wirden in dieser Dreieckskonstellation weniger
wahrgenommen oder berlcksichtigt werden. Dies ist vereinbar mit einer Studie von
Burridge et al., in der beschrieben wurde, dass pflegende Angehorige von

Hausarzt*innen eher in Bezug auf die gepflegte Person wahrgenommen wiirden und
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deren personlichen Versorgungsbedirfnisse oft nicht erkannt werden (Burridge et al.,
2011). Den Autor*innen zufolge gdbe es Konventionen in Konsultationen, wodurch
Hauséarzt*innen davon ausgingen, dass Beschwerden nur bestiinden, wenn sie geduRert
wurden (Burridge et al., 2011).

Einer australischen Studie zufolge erkannten manche Hausarzt*innen die Rolle der
pflegenden Angehdrigen nicht ausreichend, wobei insbesondere deren psychosozialen
Beeintrachtigungen durch die Pflege unberiicksichtigt blieben (Bulsara & Fynn, 2006).
Gummersbach schrieb 2013, dass diese Dreieckskonstellation unter anderem
Interessenkonflikte mit sich brachte. Beispielsweise kdnnten hierarchische
Familienstrukturen oder toxisches Verhalten zwischen Pflegenden und Gepflegten
bestehen, die fiir pflegende Angehdrige belastend und fiir Hausarzt*innen relevant sein
konnten. Der Appell dieser Schrift war es, dass Hausarzt*innen sich dieser Triade
bewusst sein und daraus entstehende Spannungen thematisieren sollten
(Gummersbach, 2013). Die Kommunikationsprobleme, die aufgrund dieser
Dreieckskonstellation auftreten kénnen, wurden in der Literatur ebenfalls beschrieben
(Gummersbach, 2013; Engel, 2007).

Weil also pflegende Angehorige bei Hausarztbesuchen zu zweit Gbersehen werden
konnten, wurde in den Interviews der Bedarf geduBert, erkannt sowie anerkannt zu
werden. Dies liel$ sich in einer Arbeit von Carduff et al. bestatigen, in der beschrieben
wurde, dass das Erkennen dieser pflegenden Menschen und ihrer Bedarfe maRgeblich
war, um sie unterstlitzen zu konnen. Neben der Identifikation der pflegenden
Angehorigen war die Anerkennung fir ihre Rolle wichtig. Des Weiteren wiesen die
Autor*innen darauf hin, dass nicht alle pflegenden Angehérigen sich in der
Hausarztpraxis explizit zu erkennen geben wirden (Carduff et al., 2014). In der Literatur
wurde beschrieben, dass es wichtig ist, dass Hausarzt*innen im Rahmen der Triade auf
die Bediirfnisse und Belastungen von sowohl den pflegenden als auch der gepflegten

Menschen eingehen sollten (Wangler & Jansky, 2023).

Eine weitere Barriere erlebten die befragten Proband*innen dadurch, dass sie eine
gewisse Hilflosigkeit bei Hausarzt*innen empfanden. Zum einen wéaren Hauséarzt*innen
in ihren Hilfsmoglichkeiten in der Demenzversorgung eingeschrankt und zum anderen

ware ihr Handlungsspielraum aufgrund externer Faktoren beengt.
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In der Literatur gibt es Hinweise darauf, dass die hausarztlichen Moglichkeiten begrenzt
sind. So wurde in der S3-Leitlinie der DEGAM geschrieben, dass die Effektivitat von
Interventionen fir pflegende Angehdérige von Menschen mit Demenz nicht eindeutig
belegt werden konnte beziehungsweise eine begrenzte Studienqualitat zu dieser
Thematik bestiinde (Lichte et al., 2018). Dariber hinaus sei es schwierig, pflegenden
Angehorigen nachhaltig zu entlasten, da Demenz eine progrediente Erkrankung ist
(Lichte et al., 2018). Mit Verweis auf das britische ,Royal College of General
Practitioners” (RCGP), schrieben die Autor*innen der DEGAM-Leitlinie, dass die
Hausarztpraxis nicht jedes Informationsanliegen pflegender Angehoriger beantworten
konnte, vor allem aufgrund der sich dynamisch andernden Pflegegesetzgebung. Es
wurde auf weitergehende Pflegeberatungsstellen verwiesen und Hausarzt*innen
wurden geraten, Adressen von regionalen Beratungszentren bereitzustellen (RCGP,
2013; Carduff et al., 2014; Lichte et al., 2018).

Trotz begrenzter Hilfsmoglichkeiten war es vielen Proband*innen wichtig, dass die
Hausarzt*innen guten Willen sowie Hilfsbereitschaft zeigten und ihnen insbesondere
emotional beistiinden. Eine qualitative Studie zu pflegenden Angehérigen von
Menschen nach Schlaganfall zeichnete ein ahnliches differenziertes Bild: es wurde
(emotionale) Unterstilitzung von Hausarzt*innen geschatzt, jedoch angesichts limitierter
Moglichkeiten nicht von allen erwartet (Greenwood et al., 2011).

Dass externe Einfllisse negativ auf die hausarztliche Versorgung wirkten, wurde ebenso
in der Literatur beschrieben. Es wurde von Hausarztpraxen teilweise angegeben, dass
sie sich in ihrem Versorgungskonzept aufgrund eines Mangels an zeitlichen, finanziellen
sowie personellen Ressourcen eingeschrankt fiihlten (Freund et al.,, 2011). Vor allem
Zeitmangel war als Faktor entscheidend, dass Hausarzt*innen nicht auf die Bedirfnisse
von pflegenden Angehodrigen eingingen, obwohl sie sich deren Herausforderungen
bewusst waren (Greenwood et al., 2011).

Manche pflegenden Angehdrigen schilderten, die externen Einschrdankungen der
Hauséarzt*innen wahrzunehmen und daher unkompliziert sein wollten, indem sie keine
tiefergehende Hilfe erwarteten. In der Literatur wurde bereits geschildert, dass manche
pflegende Angehérige ihre Arzt*innen nicht mit eigenen Problemen ,beldstigen”
beziehungsweise eine Birde sein wollten (Greenwood et al., 2011).

Bei pflegenden Angehdrigen wurde in einigen Studien eine Neigung dargestellt, ihre

Beschwerden nicht oder nur in Bezug auf die gepflegte Person zu duflern (Bulsara &
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Fynn, 2006; Burridge et al., 2011), vornehmlich weil sie Zeitmangel seitens der
Arzt*innen vermuteten (Burridge et al., 2011; Bruce et al., 2002; Greenwood et al.,
2011). Diesbeziglich diskutieren die Autor*innen, dass manche pflegende Angehdorige
ihre personlichen Belastungen nicht priorisierten, weil sie eine Fokussierung der
Hauséarzt*innen auf medizinische Probleme wahrnahmen (Bruce et al.,, 2002) oder
angesichts der gepflegten Person ihre eigenen Bedirfnisse als belanglos empfanden

(Burridge et al., 2011).

Nach Aussagen der Proband*innen bestanden soziokulturelle Barrieren, die die
Proband*innen allgemein, aber teilweise auch in der Hausarztpraxis erfuhren. Diese
betrafen die geschilderte soziokulturell bedingte Vulnerabilitdt sowie die Wichtigkeit
von Sprachbarriere und Kultursensibilitat.

Als Erstes sollte die Vulnerabilitat diskutiert werden, die vor allem Menschen mit
Migrationshintergrund betraf. Dies wurde schon haufig in Studien belegt. So wurde eine
grundsatzliche Zugangsbarriere zum deutschen Gesundheitssystem, die wahrscheinlich
auch pflegende Angehdrige behindern kénnen, in der S3-Leitlinie der DEGAM erwahnt
(Lichte et al., 2018). Es wurde berichtet, dass Migration oder Kultur, beispielsweise
aufgrund der fehlenden Kenntnis des deutschen Gesundheitssystems oder dem
unterschiedlichen Umgang mit Krankheiten, die Inanspruchnahme von
Gesundheitsleistungen beeintrachtigen konnte (Maier et al., 2015). Das Vorliegen eines
Migrationshintergrunds konnte als Risikofaktor fiir die Gesundheit gewertet werden
(Brzoska et al., 2010). Insbesondere Menschen mit Migrationshintergrund mit Demenz
konnten als vulnerable Gruppe gesehen werden (Tezcan-Gintekin, 2018).

Die Sprachbarriere, die den Zugang zur Gesundheitsversorgung behinderte, wurde
schon oft dargelegt (Bermejo et al.,, 2012). Sprache wurde als Grundlage einer Arzt-
Patienten-Beziehung gewertet, weshalb Kommunikationsprobleme mit geringerer
Therapieadhdrenz sowie schlechteren Gesundheitsergebnissen assoziiert wurden
(Ferguson & Candib, 2002).

Wie in den Interviews erwahnt, wahlten Menschen mit Migrationshintergrund eher
Arzt*innen mit konkordantem Hintergrund und waren zufriedener mit diesen (Ferguson
& Candib, 2002).

In den vorliegenden Interviews wurde der Bedarf nach Kultursensibilitat geduRert. Auch

in der Literatur wurde gefordert, dass medizinische Versorgung kultursensibel sein muss
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(Monsees et al., 2019). Es gab in der Fachwelt zum Teil den Appell, nach mehr Diversitat
in der Arztelandschaft (Ferguson & Candib, 2002). Diesbeziiglich war anzumerken, dass
ein Migrationshintergrund eine heterogene Gruppe impliziert und man wichtige
Unterschiede Ubersehen kdnnte, wenn man Gemeinsamkeiten in Sprache, Glauben
oder Tradition (vorschnell) annimmt (Alzheimer Europe, 2018). In der Literatur wurde
Patientenzentriertheit in der Versorgung empfohlen, welche vor allem eine
Empfanglichkeit flr die Perspektive der Patient*innen bedeutet (King & Hoppe, 2013).
Es wurde gefordert, die Bediirfnisse sowie Erwartungen der Patient*innen zu verstehen
und sie innerhalb ihres psychosozialen und kulturellen Kontextes zu sehen (King &
Hoppe, 2013). Der Appell nach kultursensibler beziehungsweise patientenzentrierter

Versorgung wurde in den Aussagen der Proband*innen ebenfalls deutlich.

AbschlieBend kann gesagt werden, dass die Barrieren bezlglich hausarztlicher Beratung,
die sich in dieser Studie zeigten, sich groRtenteils mit der vorhandenen Fachliteratur in
Einklang bringen lieBen. Die genannten Barrieren waren teilweise auBerhalb des
klassischen Einflussgebiets der Hausdrzt*innen. Nichtsdestotrotz ergaben sich in der
Studie einige Aspekte, die Gber alle Barrieren hinweg fiir die Proband*innen wichtig
waren: die Anséitze, inwiefern Hausarzt*innen zur Uberwindung der Barrieren beitragen
konnten. Nach Konsens der S3-Leitlinie der DEGAM flr Hausdrzt*innen war es von
Nutzen, Barrieren fiir die pflegenden Angehérigen und deren Uberwindung zu
thematisieren (Lichte et al., 2018). Zusammengefasst wurden folgende Anséatze in ihrer
Umsetzung diskutiert und dhnelten den Empfehlungen in der Literatur:

— Die Zugangs- und Kommunikationsbarriere bei Demenz war zu beachten.

— Die Bereitstellung von Informationen zu Demenz und Pflege sowie die
Vermittlung zu Hilfsangeboten wurde als wichtig erachtet.

— Das Identifizieren und Erkennen der pflegenden Angehdérigen sowie ihrer
Anliegen wurden empfohlen.

— Die Signalisierung von Hilfsbereitschaft sowie emotionalem Beistand, trotz
eingeschrankter Moglichkeiten oder eigener Barrieren wie Zeitmangel, wurde
geschatzt.

— Eine kultursensible Haltung sowie patientenzentrierte Versorgung war zu

begriRen.
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6.4.5 Diskussion der Belastung

Den Interviewteilnehmer*innen waren personliche und kulturassoziierte Belastungen
wichtig, die im Folgenden diskutiert werden.

Proband*innen berichteten von vielerlei personlichen Belastungen, die ihr
gesundheitliches Wohl beeintrachtigen konnten. Bei der Analyse der Interviews stellte
sich als wichtiger Aspekt heraus, dass das Verhalten von der zu pflegenden Person oft
eine Ursache fir die Belastung war. Dies war vor allem auf die Verhaltensveranderungen
in Rahmen von Demenz zuriickzufiihren, beispielsweise durch beeintrachtigende
Unruhe oder Aggression. In der vorhandenen Literatur fanden sich viele Hinweise auf
diese Problematik, die zumeist als , herausforderndes Verhalten” beschrieben wurde
(Moniz Cook et al., 2012). Machnicki et al. schrieben, dass pflegende Angehorige sich
durch jenes Verhalten belastet sowie Uberfordert flihlten, was vereinbar mit den
Ergebnissen dieser Studie ist (Machnicki et al., 2009).

Die gesundheitlichen sowie persdnlichen Belastungen wurden auch in einer deutschen
Befragung von 1007 pflegenden Angehdrigen aufgezeigt. Sie gaben an, gesundheitlich
in schlechteren Zustand zu sein als die Allgemeinbevdlkerung, wobei sie bei Vorliegen
von Demenz signifikant starker belastet waren (Bestmann et al., 2014).

In den Interviews wurde deutlich, dass Pflege nur schwierig mit Beruf in Einklang
gebracht werden konnte. Nowossadeck et al. ermittelten, dass 82% der Erwerbstatigen
mit Pflegeerfahrung die Vereinbarkeit als eher oder sehr schlecht bewerteten

(Nowossadeck et al., 2016), was damit vereinbar ist.

Die Frage nach den Erfahrungen der Proband*innen zeigte auch Belastungen, die nicht
zwangslaufig in der Hausarztpraxis erlebt worden sind. In den Interviews wurde
berichtet, dass durch fehlende kulturspezifische Hilfe eine Belastung entstiinde.

Als Erstes war zu nennen, dass die Proband*innen angaben, aufgrund von kulturellen
Faktoren die hausliche Pflege bevorzugten. Dies stimmt mit einer vorliegenden Statistik
Uberein: Menschen mit Migrationshintergrund pflegen haufiger im hauslichen Umfeld
sowie ohne professionelle Hilfe als Menschen ohne Migrationshintergrund (Schmidt &
Schneekloth, 2011). Bei Menschen mit Migrationshintergrund wurde manchmal
beschrieben, dass sie fast ausschliellich zuhause pflegen und keine ambulanten oder
stationaren Hilfen in Anspruch nehmen wiirden (Okken et al., 2008; Tezcan-Giintekin,

2018). Die Griinde hierflir waren unterschiedlich und wurden in der Literatur diskutiert.
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Tezcan-Gintekin & Razum beschrieben 2018, dass pflegende Angehorige
turkeistammiger Menschen mit Demenz oft dadurch belastet waren, dass sie
professionelle Pflege nicht annehmen konnten, ohne durch die eigene Community
diskriminiert zu werden (Tezcan-Giintekin & Razum, 2018).

Sowohl ambulante als auch stationdre Hilfsangebote sind Menschen mit
Migrationshintergrund weniger bekannt, da sie Sprachproblemen und einem
unibersichtlichen Pflegesystem begegneten (Kohls, 2012; Tezcan-Glntekin & Razum,
2018).

In der Literatur wurden Vorbehalte gegeniiber den Pflegeinstitutionen aufgrund
schlechter Erfahrungen sowie das Vertrauen auf die Pflege durch Familienangehorige
als Griinde genannt, professionelle Hilfe weniger in Anspruch zu nehmen (Kohls, 2012).

Diese Begebenheiten sind vereinbar mit den Ergebnissen dieser Arbeit.

Die befragten pflegenden Angehorigen wiinschten sich oft, professionelle
Unterstitzung annehmen zu kénnen, jedoch beklagten sie das Fehlen von geeigneten
Angeboten. In der Literatur wurde beschrieben, dass eine grundsatzliche Bereitschaft
zur Annahme formeller Hilfe bestlinde, aber mangelnde Transparenz und fehlende
Kultursensibilitat in bestehenden Unterstiitzungsangeboten sie untauglich machen
konnten (Kiiclik, 2008; Mogar & von Kutzleben, 2015).

In den Interviews wurde ein belastender Mangel an kulturspezifischen Pflegeangeboten
geduBert, was in der Literatur dhnlich aufgezeigt wurde. Kohls appellierte schon 2012,
dass die professionelle Pflege interkulturell angepasst und der Zugang zu Hilfe
erleichtert werden sollten. Es bestiinde ein kiinftig zunehmender Pflegebedarf bei
Menschen mit Migrationshintergrund, beispielsweise aufgrund der wachsenden Zahl
von Migrant*innen. Kohls nannte unter anderem den Bedarf, die interkulturelle
Kompetenz von Personal zu férdern und bedarfsgerechte Angebote sowie Dienste zu

etablieren (Kohls, 2012).

Zusammengefasst lieR sich sagen, dass fiir pflegende Angehorige mit
Migrationshintergrund in der vorliegenden Arbeit personliche und kulturspezifische
Belastungen eine wichtige Rolle in ihrer Erfahrungswelt spielten. Es wurden
Erkenntnisse zu ihren Perspektiven generiert, die Hausarzt*innen in ihrer Versorgung

bedenken konnten. Die diskutierten Aspekte bestdtigten die Belastungen und
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Schlussfolgerungen, die in der Fachliteratur beschrieben worden sind. Insbesondere
eine Berlicksichtigung eines interkulturell offenen beziehungsweise kultursensiblen

Ansatzes ware hierbei als empfehlenswert zu bezeichnen.

6.5 Limitationen und Starken

Im Folgenden werden Starken und Schwachen dieser Arbeit diskutiert, mit denen sich
die vorherigen Kapitel noch nicht auseinandergesetzt hatten.

Die vorliegende Studie wurde mithilfe personlicher und telefonischer Interviews
durchgefihrt. Auf (Video-)Telefonie wurde vornehmlich umgestiegen, da dies
angesichts der Covid-19-Pandemie beziehungsweise der
InfektionspraventionsmalRnahmen die gesundheitlich sowie gesetzlich angebrachteste
Methode war. Nachteile waren unter anderem das Risiko von technischen
Schwierigkeiten, fehlende visuelle Hinweise und eingeschrankte Moglichkeit, Pausen zu
machen (Froschauer & Lueger, 2020; Irvine, 2010). Vorteilhaft zeigten sich die
Entkopplung vom Ort, die Flexibilisierung des Forschungsfelds und die partielle
Anonymitat (Froschauer & Lueger, 2020; Irvine, 2010), die insbesondere bei intimen
Themen wie Demenz und Pflege wichtig sein konnten. Telefoninterviews gehéren zu den
gangigen Methoden in qualitativer Forschung und stellen eine sinnvolle Losung bei

Erhebungsschwierigkeiten dar (Froschauer & Lueger, 2020; Irvine, 2010).

Zum Studienaufbau dieser Arbeit gehorte es, weder zwischen Demenzformen zu
unterscheiden noch Gedachtnisprobleme auszuschlieRen. Limitierend wirkte, dass sich
die Lebenswelten der entsprechenden Menschen beziehungsweise
Interviewteilnehmer*innen dadurch natirlicherweise unterschieden. Beispielsweise
gab es in der Studie mehrere Falle von Demenzen, die auf Morbus Parkinson oder dem
Zustand nach Schlaganfillen basierten. Vorteilhaft war hingegen, dass sich die Studie
dadurch auch fir Menschen ohne eindeutige Demenzdiagnose interessierte. Angesichts
der Unterdiagnose von Demenz bei Menschen mit Migrationshintergrund (Monsees et
al., 2019; Nielsen, Vogel, Phung, et al.,, 2011), konnten Menschen mit milden
Geddchtnisproblemen oder sonstigen chronischen Krankheiten von Studien schnell
Ubergangen werden. Es wurde also in dieser Arbeit als wichtig erachtet, verschiedene

Stadien der kognitiven Einschrankung zu bericksichtigen.
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Beziiglich der Proband*innen muss einschrankend gesagt werden, dass nicht klargestellt
werden konnte, aus welchen Griinden sie an der Studie teilnehmen. So konnte der
Rekrutierungsprozess, bei dem den pflegenden Angehorigen gesagt wurde, dass die
Studie ein Beitrag zur Verbesserung der hausarztlichen Versorgung darstellen sollte,
einen Bias in Richtung unzufriedener Arztgdanger*innen verursachen. Zudem konnte die
Tatsache, dass die Teilnehmer*innen sich fiir die Studie Zeit nehmen, sowohl auf eine
gute Pflegesituation als auch andersrum auf einen Hilferuf hindeuten.

Dem entgegenwirkend wurden Feldnotizen bei den Interviews erstellt, die zur
Dokumentation von Besonderheiten dienten. Dabei wurden Eindriicke bei den
Gesprachen durch den Interviewer festgehalten, sodass Rickschlisse auf die
Hintergriinde der Proband*innen moglich waren. Diese Feldnotizen konnten neben dem
Interviewmaterial bei der Analyse in Betracht gezogen werden, sodass (iber den Einfluss
des Bias reflektiert werden konnte. Dies entspricht der Praxis der reflexiven
thematischen Analyse von Braun & Clarke, die die Bedeutung einer griindlichen
Auseinandersetzung mit Daten und die Subjektivitdt des Forschers in den Mittelpunkt

stellt (Braun & Clarke, 2019).

Ahnlich diskussionswiirdig ist der Einfluss des Interviewers auf die Gespriche. Sowohl
als Starke als auch Schwache konnte der chinesische Migrationshintergrund und der
Status als Medizinstudent des Doktoranden wirken. So konnte durch den Interviewer
die Teilnahme- sowie Mitteilungsbereitschaft der (potenziellen) Proband*innen
begiinstigt, aber ebenso behindert werden. Beispielsweise schienen sich einige
Interviewteilnehmer*innen darin bestarkt gefihlt zu haben, (iber medizinische
Hintergriinde zu sprechen, weil das Gegenliber ebendiese Eigenschaft mitgebracht
hatte. Vorteilhaft war, dass dadurch eher Themen und Ansichten erértert wurden, die
fir die Forschungsfrage beziliglich der Hausarztpraxis interessant waren. Eine
Schwachstelle war jedoch, dass Menschen, die dem deutschen Gesundheitssystem
abgeneigt waren, weniger bereit sein konnten, mitzuwirken bzw. sich mitzuteilen. Auch
hier war die Dokumentation von Feldnotizen forderlich, um Gber den Forschereinfluss
zu reflektieren. Braun und Clarke schrieben dazu, dass thematische Analyse nicht nur
kreativ sowie reflexiv sein, sondern auch die Subjektivitdt des Forschers als Ressource
auffassen sollte (Braun & Clarke, 2019). Somit wird der hier vorgestellte Einfluss des

Interviewers als Starke verstanden.
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Als herausfordernd muss der Umstand bezeichnet werden, dass Missverstandnisse
dadurch entstehen konnten, dass die Proband*innen oft nicht perfektes Deutsch
sprachen. Der Interviewer hatte zwar im Gesprach keine relevanten
Verstandigungsprobleme bemerkt, jedoch waren Redewendungen oder akzentuierte
Aussagen im Nachhinein nicht ganz eindeutig zu interpretieren. Dem wurde
entgegengesetzt, dass alle Interviews gemal’ Studienvorhaben innerhalb weniger Tage
transkribiert und kurz darauf analysiert wurden. Gesprache, die schwierig waren,
wurden diesbeziglich dokumentiert und innerhalb 24 Stunden transkribiert. Somit

wurde der Eindruck, welcher im Gesprach entstand, nach bestem Gewissen beibehalten.

Weiterhin gilt zu diskutieren, dass die Proband*innen Ereignisse beziglich
Migrationshintergrund beziehungsweise kultureller Aspekte nicht immer personlich
erlebt hatten, sondern ihrerseits teilweise Erfahrungsberichten Dritter weitergaben. Das
konnte dadurch erklart werden, dass die Interviewteilnehmer*innen mehrheitlich schon
lange in Deutschland lebten und somit ndaher an der autochthonen Bevdlkerung
Deutschlands waren. Zudem mussten die Proband*innen gemaRR der
Einschlussvoraussetzungen der deutschen Sprache machtig sein. Limitierend wirkte,
dass die eingeschlossenen Proband*innen sich dadurch eher im Sozial- und
Gesundheitssystem auskannten. Trotz allem gehéren Erfahrungen, die nicht selbst
gemacht worden sind, ebenfalls zu ihrer Perspektive und kdnnen in den Interviews
ebenso Relevanz fiir die Themenbildung nach Braun und Clarke haben (Braun & Clarke,
2006). Um diesem Bias entgegenzuwirken, wurde explizit auch in soziokulturellen
Hilfsorganisationen rekrutiert, die nicht primar dem Gesundheitssystem zuzuordnen

waren, was als Starke dieser Studie gewertet werden kann.

Ein weiterer Aspekt ist, dass eine grofle Bandbreite an Migrationshintergriinden in der
Studie eingeschlossen wurde. Diese heterogene Population konnte limitierend auf die
Aussagekraft wirken. Wie bereits bei der Studienbegriindung beschrieben, muss dazu
aber gesagt werden, dass Generalisierbarkeit bei qualitativen Studien nicht zwangslaufig
ein Ziel war (Smith, 2018). Zudem war es Zweck des purposeful sampling in dieser Arbeit,
dass eine moglichst grofle Bandbreite an Teilnehmern erreicht wurde, damit ebenso

verschiedene Ansichten exploriert werden konnten. Der Vorteil des purposeful sampling
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lag darin informationsreiche Falle, die zur Beantwortung der Forschungsfrage wichtig
waren, zur eingehenden Untersuchung identifizieren zu kénnen (Patton, 2002), wobei
jeder Migrationshintergrund einen solchen Fall darstellen konnte. Der Einschluss einer
heterogenen Population ist also auch eine Starke. Eine Studie, die verschiedene Kulturen

von pflegenden Angehdorigen individuell betrachtet, kann auf dieser Arbeit aufbauen.

6.6 Fazit und Forschungsausblick

In diesem Kapitel soll fir die diskutierten Ergebnisse unter Betrachtung der
urspriinglichen Fragestellung dieser Arbeit ein Fazit gezogen werden. Aufgrund der
qualitativen und subjektiven Herangehensweise ist eine definitive Ergriindung der
Perspektive von pflegenden Angehorigen von Menschen mit Demenz oder
Geddchtnisproblemen in dieser Studie nicht endgiltig moglich. Ziel war es die
Erfahrungen und Erwartungen verschiedener Menschen mit individuellen Meinungen

aufzuzeigen, was mit diesem qualitativen Ansatz als gelungen gewertet werden kann.

Die pflegenden Angehodrigen erfuhren Hausarzt*innen als Vertrauenspersonen und
Koordinationszentren in der Demenzversorgung. Daraus erwuchs die
Erwartungshaltung, dass die Gesundheitsversorger*innen dieser Rolle in umfassender
Weise gerecht werden. Pflegende Angehoérige gaben an, dass Eigeninitiative wichtig und
teilweise notwendig fiir medizinische Versorgung war. Es wurde erwartet, dass
Eigeninitiative vermehrt von Seiten der Hausarzt*innen kommen sollten; eine proaktive
Haltung konnte fiir beide Seiten vorteilhaft sein. Es zeigten sich verschiedene Barrieren
bezliglich der Beratung, in der die Hausarzt*innen teilweise eine Rolle spielten.
Pflegende Angehdrige gaben hohe Belastungen an, unter anderem fehlten haufig Hilfe
durch kulturspezifische Demenz- und Pflegeangebote. Auf diese Barrieren und
Belastungen konnten Hausarzt*innen zwar teilweise wenig entgegensetzen,
nichtsdestotrotz ergaben sich einige Ansatze, die mit der Literatur Gbereinstimmten.

Als Erstes galt es die Barrieren in der Hausarztpraxis zu erkennen und deren
Uberwindung zu analysieren. Des Weiteren wiirde Unterstiitzung der pflegenden
Angehorigen beispielsweise durch Bereitstellung von Informationen zu Demenz und
Pflege sowie der Vermittlung zu Hilfsstellen geboten werden. Das ldentifizieren und

Erkennen der pflegenden Angehdrigen und ihrer Barrieren bereits ein wichtiger Schritt
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zur Entlastung. Es wurde geschatzt, wenn Hausarzt*innen Hilfsbereitschaft sowie
emotionalem Beistand signalisierten. Eine kultursensible Haltung ware zu begrif3en,
was mit patientenzentrierter Versorgung assoziiert war.

Ein vertieftes Verstandnis von pflegenden Angehdrigen mit Migrationshintergrund,
insbesondere mit Berlicksichtigung der unterschiedlichen Kulturen, kann die
Gesundheitsversorgung verbessern. Hierbei ist ein Bedarf an weiteren Interviewstudien
mit Menschen mit Migrationshintergrund zu nennen, zum Beispiel gemeinsam mit
Menschen mit Demenz und/oder pflegenden Angehorigen aus umschriebenen
kulturellen Kreisen Deutschlands.

Die genannten Ergebnisse dirfen als Hypothesen betrachtet werden, die in weiteren
Studien naher erforscht werden kénnen. Insbesondere quantitative Methoden sind

ausdriicklich moéglich und kénnen auf der vorliegenden Arbeit aufbauen.
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7. Zusammenfassung

7.1 Deutsche Fassung

Hintergrund: In Deutschland leben zunehmend Menschen mit Demenz und
Migrationshintergrund, die haufig von Angehoérigen zuhause gepflegt werden. Die
Bedarfe von pflegende Angehorigen mit Migrationshintergrund an Hauséarzt*innen sind
unklar und die Erfahrungen und Erwartungen dieser Bevolkerungsgruppe in
Deutschland nicht hinreichend untersucht.

Fragestellung: Wie erleben und erfahren pflegende Angehdrige von Menschen mit
Gedachtnisproblemen oder Demenz, die einen Migrationshintergrund haben, die
hausarztliche Versorgung in Deutschland? Welche Erwartungen haben sie an
Hausarzt*innen?

Methoden: 18 pflegende Angehorige mit nicht-deutschsprachigem
Migrationshintergrund wurden (ber Hausarztpraxen oder Hilfsorganisationen
rekrutiert, die einen Menschen mit Gedachtnisproblemen oder Demenz zuhause
pflegen. Es wurden semistrukturierte leitfadengestiitzte Interviews (3 personlich, 15
telefonisch), durchgefiihrt. Die Interviews wurden aufgezeichnet, wortlich transkribiert
und thematisch mithilfe der Software MAXQDA analysiert.

Ergebnisse: Es konnten 5 Hauptthemen identifiziert werden. (1) Hausdrzt*innen als
Koordinationszentren (2) Vertrauen (3) Initiative (4) Barrieren bzgl. der Beratung (5)
Belastung.

Hausarzt*innen werden als Vertrauenspersonen und medizinische
Koordinationszentren gesehen, die als erste Ansprechpersonen gelten. Es bestehen fir
die pflegende Angehorige Barrieren bezlglich arztlicher Beratung, bei denen die
Hausarzt*innen unterstitzend wirken koénnen. Pflegende Angehorige bemaéngeln
teilweise ungeniligende Informationen und mangelnde Berlicksichtigung in ihrer Rolle
als Pflegende. Eine hilfsbereite und kultursensible Haltung von Hausarzt*innen wird
geschatzt. Pflegende Angehdrige fihlen sich verpflichtet, selbst Initiative zu zeigen, um
angemessene Demenzversorgung zu erhalten. Es wird oft erwartet, dass mehr Initiative
von Hausarzt*innen kommt. Die Proband*innen geben hohe Pflegebelastungen an.
Héausliche Pflege wird bevorzugt, jedoch auch als alternativlos gesehen, beispielsweise

weil kultur- und demenzspezifische Angebote fehlen.

106



Diskussion: Hausarzt*innen spielen eine zentrale Rolle fir die befragten pflegenden
Angehorigen. Die Proband*innen schatzen vor allem einen vertrauensvolle Versorgung,
die proaktiv ist sowie die Barrieren und Belastungen der pflegenden Angehdrigen
bericksichtigt. Sie erwarten Informierung, Berlicksichtigung, Hilfsbereitschaft sowie
eine ganzheitliche Versorgung. Kultursensible Unterstiitzung sowie patientenzentrierte
Medizin ist erforderlich. Die groBe Bandbreite an Migrationshintergriinden sowie
Demenzformen in dieser Studie konnte sowohl limitierend wirken, aber waren aufgrund
gewlinschter Heterogenitat ebenso vorteilhaft. Weitere Studien Uber diese komplexe

Versorgungssituation sind notig.

7.2 Englische Fassung

Background: In Germany, there is an increasing number of people with dementia and a
migration background, who are often cared for by relatives at home. The needs of
migrant family caregivers for primary care physicians are unclear and the experiences
and expectations of this population group in Germany are not sufficiently studied.
Research question: How do family caregivers of people with mild cognitive impairment
or dementia who have a migration background experience primary care in Germany?
What expectations do they have of family physicians?

Methods: 18 family caregivers with a non-German-speaking migrant background were
recruited via General practices or support organizations who care for a person with mild
cognitive impairment or dementia at home. Semistructured guided interviews (3 face-
to-face, 15 by telephone), were conducted. Interviews were recorded, transcribed
verbatim, and analyzed thematically using MAXQDA software.

Results: Five main themes were identified. (1) family doctors as coordination centers (2)
trust (3) initiative (4) barriers to counseling (5) burden.

Family physicians are seen as people of trust and medical coordination centers who are
seen as the first point of contact. There are barriers for family caregivers regarding
medical consultation, where family physicians can be supportive. Family caregivers
sometimes criticize insufficient information and a lack of recognition of their role as
informal caregivers. A supportive and culturally sensitive attitude on the part of family
doctors is appreciated. Family caregivers feel obliged to show initiative themselves in

order to receive appropriate dementia care. It is often expected that more initiative
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comes from family doctors. Respondents report high caregiving burdens. Home care is
preferred, but also seen as having no alternative, for example because there is a lack of
cultural and dementia-specific services.

Discussion: Family doctors play a central role for the surveyed family caregivers. The
respondents particularly value trusting care that is proactive and takes into account the
barriers and burdens of the family caregivers. They expect information, consideration,
helpfulness and holistic care. Culturally sensitive support as well as patient-centered
medicine is needed. The wide range of migration backgrounds as well as dementia types
in this study may have been limiting, but were equally beneficial due to desired

heterogeneity. Further studies of this complex care setting are required.
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9. Anhang

Anhang A Aufklarung mit Studieninformationen

Philipps

l Fachbereich Medizin
Philipps-Universitat Marburg 35032 Marburg Ablei\ung fur A\Igemeinmedizin
Préventive und Rehabilitative Medizin

Dr. Veronika van der Wardt

Tel.: 06421 /28-25163
Fax 06421/ 28-65121
E-Mail v.vanderwardt@uni-marburg.de

Anschnft:  Karl-von-Frisch-Sir. 4
35043 Marburg
Geb. K| 02

Web: http://www.uni-marburg.de/fb20/
allgprmed
Marburg, DD MM.YYYY .

Aufklarung zur Studie
.Erfahrungen und Erwartungen von Angehérigen von Patienten mit
Migrationshintergrund mit Gedéachtnisproblemen oder Demenz in der
Hausarztpraxis: eine Interviewstudie®

Sehr geehrte Frau, sehr geehrter Herr,

hiermit bitten wir Sie um Teilnahme an unserer Studie. Wir méchten die
Erfahrungen und Erwartungen von Angehdrigen von Menschen mit
Migrationshintergrund mit Gedachtnisproblemen oder Demenz im hauséarztlichen
Bereich n&her erforschen.

Warum die Studie?

Wir méchten ein Interview mit lhnen dber Ihre Erfahrungen und Erwartungen in
der Hausarztpraxis fihren. So kénnen lhre Bedarfe an die deutsche
Gesundheitsversorgung besser verstanden werden. Dies stellt ein Beitrag zur
Erforschung und Verbesserung der Versorgung von Angehdrigen von Menschen
mit Demenz oder Gedachtnisproblemen im hausarztlichen Bereich dar.

Was wird gemacht?

Wenn Sie der Studienteilnahme zustimmen, wird ein Termin zum Gesprach
(telefonisch oder per Mail) mit Ihnen vereinbart. Das Gesprach findet entweder
telefonisch oder an einem vorher gemeinsam vereinbarten Gespréchsort statt und
kann beispielsweise bei Ihnen zuhause sein. Das Interview soll 30-60 Minuten
dauern und wird mithilfe eines Audiogerats aufgenommen. Sie erhalten dann
einen kurzen Fragebogen, in denen einige Hintergrunddaten (z.B. Alter) erfragt
werden. Im Falle eines Interviews per Telefonat werden die erforderlichen
Dokumente (Fragebogen, Einwilligungserklarung) per Post ibergeben. Im
Interview werden lhnen einige Fragen gestellt, die sie frei nach eigenem
Ermessen beantworten konnen. Sie kénnen beispielsweise Uber lhre Erfahrungen
erzahlen, die Sie bei lhren letzten Hausarztbesuchen gemacht haben.

Die Forschungsdaten (Audioaufzeichnungen, Transkripte, Fragebogen) werden
passwortgeschitzt auf einem dem Laufwerk der Abteilung fur Allgemeinmedizin
gespeichert. Alle Forschungsdaten werden 10 Jahre lang in einem abgesperrten
Schrank aufbewahrt und dann vernichtet. Die personenbezogenen Daten (Namen,
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Adressen) werden bis Studienende aufbewahrt und dann vernichtet. Zugang zu
den Daten hat nur die an diesem Projekt beteiligte Forschungsgruppe der
Abteilung fur Allgemeinmedizin.

Die fur die klinische Studie wichtigen Daten, darunter auch lhre
personenbezogenen Daten, werden gespeichert und ausgewertet. Die
Speicherung, Auswertung und ggf. Weitergabe dieser studienbezogenen Daten
erfolgt pseudonymisiert. Pseudonymisiert bedeutet, dass keine Angaben von
Namen, Initialien, Geburtsdatum verwendet werden, sondern nur ein Nummern-
und/oder Buchstabencode, so dass die personenbezogenen Daten ohne
Hinzuziehung zusatzlicher Informationen (,Schllissel”) nicht mehr einer
spezifischen betroffenen Person zugeordnet werden kédnnen. Dies ist nur dem
Studienleiter unter Verwendung einer Schllisselliste méglich, die gesondert und
sicher aufbewahrt wird. Diese Schliisselliste wird nach Beendigung der Studie
vernichtet.

Welche Risiken gibt es?
Sie kénnten sich wahrend des Gesprachs an unangenehme Arztbesuche erinnern.
Ansonsten sind mit der Studie keine Risiken verbunden.

Universitdt
Marburg

Zusatzlich werden Sie hiermit Uber die in der DS-GVO festgelegten Rechte
informiert (Artikel 12 ff. DS-GVO):

Rechtsgrundlage

Die Rechtsgrundlage zur Verarbeitung der Sie betreffenden persocnenbezogenen Daten
bilden bei klinischen Studien Ihre freiwillige schriftliche Einwilligung gema DS-GVO sowie
der Deklaration von Helsinki (Erklarung des Weltdrztebundes zu den ethischen
Grundsétzen fur die medizinische Forschung am Menschen) und der Leitlinie fir Gute
Klinische Praxis.

Beziiglich |hrer Daten haben Sie folgende Rechte (Artikel 13 ff. DS-GVO):

Recht auf Auskunft

Sie haben das Recht auf Auskunft Uber die Sie betreffenden personenbezogenen Daten,
die im Rahmen der klinischen Studie erhoben, verarbeitet oder ggf. an Dritte Ubermittelt
werden (Aushindigen einer kostenfreien Kopie) (Artikel 15 DS-GVO).

Recht auf Berichtigung
Sie haben das Recht Sie betreffende unrichtige personenbezogene Daten berichtigen zu
lassen (Artikel 16 und 19 DS-GVO).

Recht auf Loschung

Sie haben das Recht auf Léschung Sie betreffender personenbezogener Daten, z. B. wenn
diese Daten fiir den Zweck, fuir den sie erhoben wurden, nicht mehr notwendig sind (Artikel
17 und 19 DS-GVO).

Recht auf Einschrankung der Verarbeitung

Unter bestimmten Voraussetzungen haben Sie das Recht auf Einschrankung der
Verarbeitung zu verlangen, d.h. die Daten dirfen nur gespeichert, nicht verarbeitet werden.
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Dies missen Sie beantragen. Wenden Sie sich hierzu bitte an Ihren Prufer oder an den
Datenschutzbeauftragten des Prifzentrums (Artikel 18 und 19 DS-GVO).

Im Falle Berichtigung, Loschung, Einschrankung der Verarbeitung werden zudem all
jene benachrichtigt, die Ihre Daten haben (Artikel 17 (2) und Artikel 19 DS-GVO).

Recht auf Dateniibertragbarkeit

Sie haben das Recht, die Sie betreffenden personenbezogenen Daten, die Sie dem
Verantwortlichen fur die klinische Studie bereitgestellt haben, zu erhalten. Damit kénnen
Sie beantragen, dass diese Daten entweder Ihnen oder, soweit technisch mdglich, einer
anderen von lhnen benannten Stelle Ubermittelt werden (Artikel 20 DS-GVQ).

Widerspruchsrecht

Sie haben das Recht, jederzeit gegen konkrete Entscheidungen oder Mafnahmen zur
Verarbeitung der Sie betreffenden personenbezogenen Daten Widerspruch einzulegen (Art
21 DSGVO). Eine solche Verarbeitung findet anschlieRend grundsatzlich nicht mehr statt.

Einwilligung zur Verarbeitung personenbezogener Daten und Recht auf Widerruf
dieser Einwilligung
Die Verarbeitung lhrer personenbezogenen Daten ist nur mit lhrer Einwilligung rechtmanig
(Artikel 6 DS-GVO).

Sie haben das Recht, lhre Einwilligung zur Verarbeitung personenbezogener Daten
jederzeit zu widerrufen. Es dirfen jedoch die bis zu diesem Zeitpunkt erhobenen Daten
durch die in der Patienteninformation- und Einwilligungserkldrung zu der jeweiligen
klinischen Studie genannten Stellen verarbeitet werden (Artikel 7, Absatz 3 DSGVO).

Benachrichtigung bei Verletzung des Schutzes personenbezogener Daten
(,,Datenschutzpannen®)

Hat eine Verletzung des Schutzes personenbezogener Daten voraussichtlich ein hohes
Risiko fir lhre persénlichen Rechte und Freiheiten zur Folge, so werden Sie unverziglich
benachrichtigt (Artikel 34 DSGVO).

Mochten Sie eines dieser Rechte in Anspruch nehmen, wenden Sie sich bitte an lhren
Prufer oder an den Datenschutzbeauftragten Ihres Prifzentrums. Auerdem haben Sie das
Recht, Beschwerde bei der/den Aufsichtsbehdrde/n einzulegen, wenn Sie der Ansicht
sind, dass die Verarbeitung der Sie betreffenden personenbezogenen Daten gegen die DS-
GVO verstdiit (siehe Kontaktdaten).

X =} Universitat
Marburg

Kontaktdaten

Datenschutz: Kontaktdaten Priifzentrum

Datenschutzbeauftragte/r Datenschutz-Aufsichtsbehorde

gof. Datenschutzbeauftragter gof. Der Hessische

Name: der Philipps-Universitat Name: Datenschutzbeauftragte
Marburg Prof. Dr. Michael Ronellenfitsch
Dr. Rainer Viergutz
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%) Universitit
) Marburg

Adresse: | Biegenstrale 10 Adresse: | Gustav-Stresemann-Ring 1
35032 Marburg 65189 Wieshaden
(Paketpost: 35037 Marburg)

Telefon: 06421-2826155 Telefon: Telefon: 0611-140 80

E-Mail datenschutz@uni- E-Mail poststelle@datenschutz.hessen.de
marburg.de

Fir die Datenverarbeitung Verantwortliche/r

ggf. Name

Philipps Universitdt Marburg

Cheng Wieli Shan

Adresse:

Biegenstrasse 10
35037 Marburg

Karl-von-Frisch Str. 4
35043 Marburg

Telefon:

06421-28 20

+49 6421 28 25163

Freiwilligkeitsklausel:
Die Teilnahme an der 0.g. Studie ist freiwillig. Sie kénnen jederzeit und chne
Angabe von Grinden lhre Einwilligung widerrufen bzw. zurlickziehen, chne dass
Ihnen daraus Nachteile entstehen. Genauso kénnen Sie im Interview frei
entscheiden, welche Fragen Sie beantworten méchten und welche nicht.

Bei weiteren Fragen kdnnen Sie mich in der Abteilung fir Allgemeinmedizin,
praventive oder rehabilitative Medizin, Karl-von-Frisch-Str. 4, 35043 Marburg oder
per Email (v.vanderwardt@uni-marburg.de) erreichen. Sie kbnnen auch Herrn
Wieli Shan, der das Interview durchfiihren wird, per Mail (shan@students.uni-
marburg.de) kontaktieren.

Mit freundlichen GriilRen

Dr. Veronika van der Wardt
Wissenschaftliche Mitarbeiterin

Abbildung 2: Aufkldrung zur Studie
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Anhang B Flyer fur Studienteilnehmer*innen

Teilnehmer/-innen fiir eine Interviewstudie gesucht!

Fur meine Studie suche ich Interviewteilnehmer mit Migrationshintergrund, die einen Menschen
mit Gedachtnisproblemen oder Demenz pflegen und bei einem Gesprach mitmachen wollen.

Worum geht es?

Ich mache als Medizinstudent aus Marburg ein Studienprojekt, fur das ich lhre Hilfe brauche. Das
Projekt heillt ,Erfahrungen und Erwartungen von Angehdrigen von Menschen mit
Migrationshintergrund mit Gedachtnisproblemen oder Demenz in der Hausarztpraxis: Eine
Interviewstudie”. Es geht um lhre Erfahrungen und Erwartungen beim Hausarztbesuch. lhre
Beddrfnisse an die deutsche Gesundheitsversorgung sollen thematisiert werden, damit sie besser
verstanden werden kénnen. Dies wird ein Beitrag zur Forschung in der hausarztlichen Versorgung
von Angehdrigen von Menschen mit Gedachtnisproblemen oder Demenz.

Wer ist gesucht?

- Sie sind pflegende/r Familienangehorige/r von einem Menschen mit Gedachtnisproblemen oder
Demenz

- Sie begleiten diese Person regelmaRig beim Hausarztbesuch bzw. haben sie mehrfach begleitet.
- Sie haben ein Migrationshintergrund aus einer nicht-deutschsprachigen Nation (in der 1. oder 2.
Generation).

- Ihr letzter Hausarztbesuch als begleitende Person sollte nicht zu lange her sein (nicht langer als
ca. 1 Jahr).

- lhre Deutschkenntnisse reichen fur ein lbliches Gesprach und sie haben keine subjektiven
Gedachtnisprobleme oder Demenz.

Was wird gemacht?

Ich fihre mit lhnen ein Gesprach, das ca. 30 bis 60 Minuten dauert. Es ist ein lockeres Gesprach,
bei dem Sie der Experte sind und lhnen vor allem zugehért wird. Das Gesprach wird aufgezeichnet
und kann an einem von Ilhnen bevorzugten Ort oder als Telefonat stattfinden. Sie kénnen das
Gesprach auch jederzeit abbrechen, ohne einen Grund dafiir zu nennen und ohne dass Ihnen
dadurch Nachteile entstehen.

Warum sollten Sie mitmachen?

lhre Ansichten sind fir mich und die Forschung in der Gesundheitsversorgung wertvoll. Die
Ergebnisse sollen zur Verbesserung des Gesundheitssystems beitragen, denn Sie kénnen direkt
aufzeigen, wo Verbesserungsbedarf besteht.

Interesse oder Fragen?
Dann kontaktieren Sie mich jederzeit: Hr. Wieli Shan, Mail: shan@students.uni-marburg.de

Die Studienleiterin, Dr. Veronika van der Wardt, ist zu erreichen in der Abteilung Allgemeinmedizin, Karl-
von-Frisch-Str. 4, 35043 Marburg, per Telefon (+49 6421 28 25163) oder per Email: v.vanderwardt@uni-
marburg.de

Abbildung 3: Informationsflyer

124



Anhang C Einwilligungserklarung

Einwilligungserklarung

Studie: ,Erfahrungen und Erwartungen von Angehdrigen von Patienten mit
Migrationshintergrund mit Gedachtnisproblemen oder Demenz in der Hausarztpraxis: eine
Interviewstudie”

Ich, (Name des Probanden in Blockschrift)

bin Uber Wesen, Bedeutung und Tragweite der o0.g. Studie aufgeklart worden
und habe die Probandenaufklarung gelesen und verstanden.

Alle Fragen zu dieser viorgesehenen Studie wurden von
Frau Dr. Veronika van der Wardt und Herrn Cheng Wieli Shan
zu meiner Zufriedenheit beantwortet.

Ich hatte genligend Zeit fir meine Entscheidung und bin bereit, an der o.g.
Studie teilzunehmen.

Ich bin mit der im Rahmen der Studie erfolgenden Aufzeichnung von
personenbezogenen Daten und ihrer Weitergabe entsprechend den
datenschutzrechtlichen  Ausflihrungen in  der  Patienteninformation
einverstanden.

Ich weill, dass ich jederzeit und ohne Angaben von Grinden meine
Einwilligung zur Teilnahme an dieser Studie widerrufen kann, ohne dass mir
daraus Nachteile erwachsen.

Eine Ausfertigung des Aufklarungsblatts und der Einwilligungserklarung habe
ich erhalten.

Ich wiirde gerne eine schriftliche Zusammenfassung der Ergebnisse per Post
erhalten. Wenn ja, dann bitte ankreuzen: o

Datum und Unterschrift des Patienten/Probanden

Ort, Datum, Stempel und Ort, Unterschrift der aufkliirenden Person

Abbildung 4: Einwilligungserklarung zur Studienteilnahme
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Anhang D Interviewleitfaden

Interviewleitfaden

e BegriBung und Danksagung fur die Studienteilnahme
e Erklarung des Projekts (z.B. Zweck und Ziele des Fragebogens, Interviews usw.)
e Einwilligung uberprifen, Aufkldrung bzgl. Freiwilligkeit und Datenschutz wiederholen

* Fragebogen ausfiillen bzw. besprechen (bei Telefoninterview vorher verschicken)

¢ Einstieg und Start der Audioaufnahme:
- Wiederholen: Es geht um Ihre Erfahrungen und Erwartungen in der Hausarztpraxis.

- Wann ging es beim Hausarzt zum letzten Mal um Demenz?

- Wie wird Demenz bei lhrem Hausarzt thematisiert (Diagnostik? Therapie? Beratung?)
- Wie wichtig ist lhnen lhr Hausarzt als Ansprechpartner bei Fragen zu Demenz?
- Wie hilft Ihnen |hr Hausarzt im Umgang mit der Demenz |hres betroffenen Angehérigen?
- Was wiirden Sie sich in Bezug zur Demenzversorgung in der Hausarztpraxis wiinschen?
- Welche (regionalen) Hilfsangebote fir Demenzversorgung kennen/nutzen Sie bzw. finden Sie gut?
- Wie erleben Sie die Hausarztbesuche, in denen Sie lhren Angehérigen begleiten?
- Was denken Sie Giber Hausarztbesuche?
—> Was ist fiir Sie ein guter Hausarzt?
- Nehmen Sie die Meinung des Arztes ernst?
- Fihlen Sie sich ernstgenommen?

- Haben Sie das Gefiihl, dass Ihr Hausarzt Ihre Bediirfnisse (bei Besuchen zu zweit) beriicksichtigt?

- Wie beeinflusst die Pflege Ihres Angehdrigen lhren Alltag?
— Wie hilft Ihnen |hr Hausarzt bei der Pflege lhres Angehdrigen?
—> Wie hat die Corona-Pandemie Sie betroffen?

- Wie sieht Ihre Kultur die Demenz?

- Inwiefern glauben Sie, dass Ihr Migrationshintergrund o. Kultur in lhren Hausarztbesuchen eine
Rolle spielt?

- Glauben Sie, dass Ihr Migrationshintergrund lhre Kommunikation beeinflusst? Spricht |hr Hausarzt

lhre Muttersprache (falls es nicht Deutsch ist)?

- Wie sind lhre Erfahrungen mit dem Praxisteam bzw. der Praxis an sich?

- Was erwarten Sie von dem Praxisteam bzw. der Praxis an sich?

e Fragen zur Aufrechterhaltung des Gesprachs: Fallt hnen dazu ein Beispiel ein? Erzahlen Sie doch bitte...!
Wie ging es weiter? Und dann?

& Nachfragen: Ich habe noch nicht ganz verstanden, wieso...? Kdnnten Sie bitte nochmal
erklaren/wiederholen, ...? Wie kam es dazu, dass...? Beziiglich ... meinten Sie ja, dass ...? Sie hatten vorhin
gesagt, dass...? Warum?

Abschluss:

* Ankindigung: Wir waren nun (bald) am Ende des Interviews angekommen.
¢ Schlussfragen: Méchten Sie noch irgendetwas loswerden/ansprechen?, Haben wir etwas vergessen?

¢ Erneute Danksagung.

¢ Ausblick geben, wie es weitergeht. Verabschiedung.

Abbildung 5: Interviewleitfaden
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Anhang E Fragebogen

Fragebogen
1. Wie altsind Sie?
2. Geschlecht: m() w() sonstiges ()

3. Migrationshintergrund (Herkunftsland oder Land der Eltern)

4. Migrationshintergrund in _____. Generation (bitte Zahl eintragen).

5. Falls nicht in Deutschland geboren: Seit wie vielen Jahren leben Sie ungeféhr in
Deutschland?

6. Welches (Familien-)Verhaltnis haben Sie zu Ihrem Angehdrigen mit Gedachtnisproblemen

oder Demenz? (z.B. Sohn/Tochter, Ehemann/-frau)

7. Wie lange pflegen Sie schon ungefahr Ihren Angehdrigen mit Gedachtnisproblemen oder

Demenz?

Abbildung 6: Quantitativer Fragebogen
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Anhang F MAXQDA und Codebaum
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[ sinti-01 136
[3 TR 03 132 11 @ B:Zum Blut Wil nimmt i macht keine
3 ro1 00 Blutuntersuchungen. Nur die Frau Arzt, die Hausarzt. Und damit drei Monate
E gehe ich auch mit mein Mann zum Blut untersuchen. Und/ und sonst. Mein
B Liste dor Codes L EFRE ax ol et et Hausarztist ganz nett! Wir sind schon seit 2002 da. Und sie ist immer hilfsbereit
Bt vom A erminscht und gibt mir so Informationen, was ich/ wa ich mich melden soll und so, wenn
G Codesystem 2621 * ich Probleme habe. Ja, bin ich sehr zufrieden mit meiner Hausérztin.
v 4y Belastung a
> #(Eg Pflege ist gesundheitliche Belastung fir Angehérige 40 114 it 2u lilfsangebolen beraten 15 @) I:Ja, schén. Was meinen Sie fir Informationen? Was hat Ihr Hausirztin da so
5 % @g Pflege ist zeitliche und finanzielle Belastung 29 AR e gegeben?
Beratung von |1 sum Umgang mit D ist wichtiq
> =g Belastung durch Verhalten/Umgang mit MmD E HA berbcksichtigt Bedurinisse der pfiegand
> Gy Plagande Angehsrige haben vil Lem. unel Inform 5 2 B: Alsa zum Beispiel, wenn/ wenn ich ichts mehr schaffe meinen Mann zu
23 Subjekiive Belasturgen dr pileganden Angahrigen 0 aflegen. Wo ich mich melden soll. Betreuungswohnung zum Beispiel, also in
5 (g Margelnds Unterstitzung vor Hi (srebte Mangel) 121 ver?chledencn Heimen. Ahef das march(e ich nach nicht sehr. Ich versuche nach
o meinen Mann bei mir zu bleiben. Er st/ er ist zwar schon fast 85, aber ist
G4l HA ist wichtig fiir Entlastung 4 P . P
> +@9 Plagands Angeh herockeichtigen it wicht o Hausliche Pilege wird bevorzugt eigentlich noch sehr fitim Kopf/ im Kopf nicht! Auf die Beine. Wir gehen noch
. . "“”: :“_“E'?‘”“ rucksichigen ist wiciiig . VIEL, viel spazieren und das schafft er. Hat sonst keine andere Probleme. Nur im
€4 CoronaPandamie Einfluss Kopf. Nur das die Probleme seit 2008, Und Orientierung ganz null.
4 Hilfsangetote 101
(59 Hausliche Plage st wichti/bevarzugt 48 17 @ I Gar nicht?
>+ Kulturspezifische Hilfsangebote fehlen 2
? &g Barrioran bzgl, Barating 18 1 @ B: Ohne mich kann er iherhaupt nichts mehr regeln. Nichts mehr machen.
>+ g Einfluss des Migrationshintergrunds/Soziale Einflussfak... 91
> +@g (Eigen-Iinitiative 137 1% @ I: Méchten Sie da noch ein bisschen was erzahlen, wie es da aussieht?
> o Eg Vertrauen (in HA) 419
- cac ¥ r an N n aiaa
Eo E10 o -1 [l &~ r A Einfache Segmentsuche (Oder-Kombination ven Codes)

Abbildung 7: Benutzeroberflache von MAXQDA

Exemplarisch wird nachfolgend ein Codebaum fiir das Thema , Koordinationszentrum*
dargestellt. Zum Zwecke der Leserlichkeit werden nicht jeder einzelne Code, sondern

nur die wichtigsten Codes bis dritten Ebene gezeigt.
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Anhang G Ethikvotum

Philipps (= Universitat

Marburg

Philipps-Universitat - 35032 Marburg Fachbereich Medizin
Frau Dr. Veronika van der Wardt Dekanat/Ethikkommission
Abteilung fur Allgemeinmedizin, praventive und PD Dr. m .
S - ! . med. Carola Seifart (Vors,
rehabilitative Medizin (Vors,)
Karl-von-Frisch-Str. 4 Tel: 08421 586 6487
Fax: 06421 586 6585
Sek.: D. Raiss/S. Hausmann
35043 Marburg E-Mail:  ethikkom@staff.uni-marburg.de
Anschrift: Baldingerstrasse/Postfach 2360
35032 Marburg

Web:  www.med.uni-marburg.defethikkemm
Az Studie 100/20

Marburg, den 18.08.2020

Studie: ,Erfahrungen und Erwartungen von Patienten mit Migrationshintergrund mit
Gedéachtnisproblemen oder Demenz in der Hausarztpraxis. Eine Interviewstudie” (Titel alt)
LErfahrungen und Erwartungen von Angehérigen von Patienten mit Migrationshintergrund mit
Gedachtnisproblemen oder Demenz in der Hausarztpraxis. Eine Interviewstudie” (Titel neu)

Nachgereichte Unterlagen:

Anschreiben vom 18,08.2020

Ethikantrag V 2.0. vom 18.08.2020

Flyer fir die Studienteilnehmerlnnen V2 vom 10.08.2020
Infermationsschrift und Einwilligungserklarung V2 vom 10.08.2020
Interviewleitfaden V 2.0 vom 10.08.2020

Studienprotokoll V2.1 vom 18.08.2020

N

Sehr geehrte Frau Dr. van der Wardt,

vielen Dank fir die Einreichung der im Gutachten der Ethikkommission vom 04.07.2020
vorgeschlagenen Korrekturen |hres Ethikantrages. Sie haben den Titel der Studie geédndert, die
Ethikkommission nimmt dies zur Kenntnis.

Mit den jetzt vorgelegten Unterlagen sind alle Auflagen erfillt, so dass nunmehr keine
berufsethischen oder berufsrechtlichen Bedenken gegen die Durchfiihrung der Studie bestehen.

Damit schiieft die Ethikkommission des Fachbereichs Medizin der Philipps-Universitat Marburg inr
Gutachten mit einem

positiven Ethikkommissionsvotum
ab.

Die Ethikkommission erteilt folgenden Hinweis: Zu Beginn der Informationsschrift solite der Dank
fur das Interesse gestrichen werden, dies gilt als unzulassige Beeinflussung).

Entsprechend der ausschlieBlich beratenden Funktion der Ethik-Kommission betrifft dieses Votum
nur die ethische Beurteilung der Konzeption, der vorgesehenen Methoden, der Durchfiihrung und
Uberwachung des betreffenden Projektes sowie der beabsichtigten Patientenaufkldrung. Die

Sekretariat: Frau Raiss  Montag — Donnerstag 8.00 - 12.00 Uhr, Freitag 8.00 — 11.00 Uhr
Frau Hausmann Montag — Freitag 12.00 — 14.00 Uhr
Kommissionsmitglieder: Prof. K. Becker, Prof. F. Czubayko, Prof. N. Donner-Banzhoff, Prof. M. Geraedts,
Prof. A. Kirschbaum, Prof. H. Korbmacher-Steiner, Prof, R. Maier (stellv. Vorsitzender), Prof. A. Neubauer,
Dr. T. Neubert, B. Nieth, PD D. Pedrosa, Dr. |. Portig, Prof. J. Puschke, S. Riedemann, PD C. Seifart (Vorsitzende), Prof.
S, Weber.
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arztliche und juristische Verantwortung verbleibt jedoch uneingeschrankt beim Projektleiter und
seinen Mitarbeitern.

Bitte geben Sie uns jede Anderung in der Protokalldurchfiihrung bekannt. Es muss dann geklart
werden, ob das Votum der Ethik-Kommission noch Giltigkeit hat. Bitte berlicksichtigen Sie, dass
nachgereichte Unterlagen mit einer Versionsnummer und einem Versionsdatum zu versehen sind
(Fulkzeile), um deren ldentifizierbarkeit bei der Votierung zu erméglichen. Bitte beriicksichtigen Sie
ferner, dass eine Bearbeitung nur méglich ist, wenn samtliche Unterlagen als einzelne Dokumente,
auch in elektronischer Form (etwa auf CD) eingereicht werden.

Uber alle schwerwiegenden oder unerwarteten unerwiinschten Ereignisse, die wihrend der Studie
auftreten und die Sicherheit der Studienteilnehmer oder die Durchfuhrung der Studie beeintréchtigen
kénnten, muss der Vorsitzende der Ethik-Kommission unterrichtet werden.,

Hinweise zu den datenschutzrechtlichen Aspekten:
Details zu lhren Informationspflichten gegeniber Studienteilnehmern entnehmen Sie bitte

insbesondere Art. 13 ff DS-GVQ. Die Ethikkommission prift die Angaben zu den zustandigen
Datenschutzbeauftragten und Aufsichtsbehérden nicht auf Richtigkeit. -

Datenschutzrechtliche Aspekte von Forschungsvorhaben werden durch die Ethikkommission
grundsatzlich nur kursorisch geprift. Dieses Votum / diese Bewertung ersetzt mithin nicht die
Konsultation des zustandigen Datenschutzbeauftragten.

Die Ethik-Kommission des Fachbereichs Humanmedizin der Philipps-Universitat Marburg arbeitet
gemal den nationalen gesetzlichen Bestimmungen und den ICH-GCP-Richtlinien.

Aullerdem benétigt die Ethik-Kommission einen Bericht nach Abschluss der Studie.
Mit freundlichen kollegialen Gruken

fur die Ethik-Kommission des
Fachbefeichis Humanmedizin

der s-Wniversitat Marburg
PD D ! '{Jla Seifart Dr. Irene rti_é
(Vorsitzend: thikkammission) (Geschaft, le Ethikkommission)

Abbildung 9: Positives Ethikkommissionsvotum
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Anhang H Publikation

Der Studie wurde als Abstract zum 55. Kongress fur Allgemeinmedizin und
Familienmedizin in Liibeck eingereicht und vorgestellt. Nachfolgend wird der
veroffentlichte Artikel bzw. Meeting-Abstract dargestellt:

van der Wardt, V., & Shan, C. W. (2021). Erfahrungen und Erwartungen von
Angehdrigen von Patienten mit Migrationshintergrund mit Gedachtnisproblemen oder
Demenz in der Hausarztpraxis: eine Interviewstudie. In Deutsche Gesellschaft fir
Allgemeinmedizin und Familienmedizin. 55. Kongress fir Allgemeinmedizin und
Familienmedizin. Libeck, 16.-18.09.2021. German Medical Science GMS Publishing
House. https://doi.org/doi.org/10.3205/21degam007

G M S German Medical Science

Deutsch DEGAM 2021  About DEGAM 2021  Contact  Imprint
55. Kongress fiir Allgemeinmedizin und Familienmedizin

Deutsche Gesellschaft fiir Allgemeinmedizin und Familienmedizin (DEGAM)
Liibeck, 16. - 18.09.2021

A
‘

DEGAM

Search in DEGAM 2021

. Meeting Abstract
Article

Erfahrungen und Erwartungen von Angehorigen von Patienten mit
Migrationshintergrund mit Gediachtnisproblemen oder Demenz in der
EX Send article Hausarzipraxis: eine Interviewstudie

EFl XML version

0 ¢ veronika van der Wardt - Philipps-Universitdt Marburg, Abteilung fiir Allgemeinmedizin, préventive und rehabilitative

Search Medline for Medizin, Marburg, Deutschland
van der Wardt V » B cheng Wieli Shan - Philipps-Universitat Marburg, Abteilung fiir Allgemeinmedizin, préventive und rehabilitative Medizin,
Shan CW » Marburg, Deutschland
Deutsche Gesellschaft fiir Allgemeinmedizin und Familienmedizin. 55. Kongress fiir Allgemeinmedizin und Familienmedizin.
Liibeck, 16.-18.09.2021. Diisseldorf: German Medical Science GMS Publishing House; 2021. DocV-02-01
doi: 10.3205/21degam007 [, urn:nbn:de:0183-21degam0072 4
Published: September 17, 2021
@ 2021 van der Wardt et al.
This is an Open Access article distributed under the terms of the Creative Commons Attribution 4.0 License. See license information at
http://creati 15.0rg/licenses/by/4.0/ (4
Outline Text
~ Top Hintergrund: In Deutschland leben zunehmend Menschen mit Demenz und Migrationshintergrund, die haufig von
T Angehdorigen zuhause gepflegt werden. Die Bedarfe von pflegenden Angehdrigen (PA) mit Migrationshintergrund an
exi

Hausérzt*innen (HA) sind unklar, die Erfahrungen und Erwartungen dieser Bevdlkerungsgruppe sind in Deutschland nicht
hinreichend untersucht.

Fragestellung: Wie erleben und erfahren PA von Menschen mit Gedédchtnisproblemen oder Demenz, die einen .
Migrationshintergrund haben, die hausérztliche Versorgung in Deutschland? Welche Erwartungen haben sie an HA?
Methoden: 18 PA mit nicht-deutschsprachigem Migrationshintergrund wurden tiber Hausarztpraxen oder Hilfsorganisationen
rekrutiert, die einen Menschen mit Gedéchtnisproblemen oder Demenz zuhause pflegen. Es wurden semistrukturierte,
leitfadengestlitzte Interviews (3 persénlich, 15 telefonisch) durchgefiihrt. Die Interviews wurden aufgezeichnet, wortlich
transkribiert und thematisch mithilfe der Software MAXQDA analysiert.

Ergebnisse: Vorlaufig konnten 5 Hauptthemen identifiziert werden. (1) Belastung (2) Vertrauen in HA (3) HA als
Koordinationszentren (4) Barrieren bzgl. der Beratung (5) Initiative.

Die PA geben hohe Pflegebelastungen an. Pflege zuhause gilt héufig als einzige Méglichkeit, beispielsweise weil kultur- und
demenzspezifische Angebote fehlen. HA werden als Vertrauenspersonen und medizinische Koordinationszentren gesehen.
Gleichzeitig bestehen Barrieren, vor allem beziglich Beratung, die die Arztbeziehung beeintrachtigen. Beispielsweise
empfinden PA teilweise eine eingeschrankte Handlungsfahigkeit der HA bei der Demenzversorgung und dadurch fehlende
Untersttitzung. PA flihlen sich verpflichtet, selbst Initiative zu zeigen, um angemessene Demenzversorgung zu erhalten,
beispielsweise beziiglich Informationsbeschaffung. Es wird oft erwartet, dass mehr Initiative von HA kommt.

Diskussion: HA spielen eine zentrale Rolle fiir PA. Die groBe Bandbreite an Migrationshintergriinden begrenzt die Studie.

Take Home Message fiir die Praxis: PA finden vertrauensvolle Arzt-Patienten-Beziehungen und Beratung beziiglich Demenz
und Pflege wichtig. Die Pflegesituation sollte individuell berticksichtigt werden, da Pflege zuhause oft als einzige Méglichkeit
gesehen wird. HA sollten dabei Initiative ergreifen und Probleme der PA von sich aus ansprechen.

Abbildung 10: Publikation
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Anhang | Lebenslauf

Dieser Abschnitt wurde fir die veroffentlichte Version vor Drucklegung entnommen.
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Anhang J Verzeichnis der akademischen Lehrer

Meine akademischen Lehrenden waren in Marburg:

Bar, Bartsch, Bauer, Baum, Baumgartner, Becker, Becker, Becker, Berthold, Bliemel,
Bogdan, Bosner, Braunlich, Brehm, Brueckner, Bittner, Cetin, Chung, Cvetanovic,
Czubayko, Dalir, de Cruppé, Decher, Denkert, Donner-Banzhoff, Dirrschnabel,
Engenhart-Cabillic, Faust, Feuser, Fuchs-Winkelmann, Gehrig, Geraedts, Gobert, Gorg,
Gresch, Gress, Grgic, Groenhagen, Groth, Glinther, Haasenritter, Helbling, Hertl, Herzog,
Hey, Hofmann, Hofmann, Hoyer, Hren, Huggle, Jansen, Janssen, Jerrentrup, Kalder,
Kann, Kemmling, Kenn, Khartabil, Kim, Kinscherf, Kircher, Kirschbaum, Kogelmann,
Krieg, Kruse, Kussin, Lill, Lohoff, Luster, Mahnken, Maisner, Michiels-Corsten,
Miestereck, Moll, Miller, Nenadic, Neubauer, Neumiller, Nimsky, Nussbaumer,
Oberwinkler, Oliver, Pagenstecher, Peterlein, Pintea, Plant, Pommerening, Portig,
Preisig-Miiller, Rastan, Reese, Reich, Renz, Richter, Riera-Knorrenschild, Rose, Rost,
Ruchholtz, Ruckstuhl, Rust, Sahmland, Saputra, Schafer, Schartel-Hartick, Schieffer,
Schmedding, Schmidt, Schu, Schulz, Schulze, Schumacher, Schittler, Seifart, Seitz,
Sekundo, Sevinc, Siemers, Sommer, Stahl, Steiniger, Stiewe, Storiko, Stuck, Sturm, Suske,
Thieme, Timmermann, Tropine, Viniol, Vogelmeier, Vogt, Volkner, Wagner, Weber,

Weihe, Westermann, Wilhelm, Witt, Worzfeld, Wrocklage, Wulf.
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