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4 Einleitung:

4.1 EinfUhrung:

Die Demenz ist als ein Syndrom definiert, bei dem hdhere Hirnleistungen lber einen Zeitraum
von mindestens 6 Monaten verlorengehen und zu einer Beeintrachtigung im Alltag fihren. In

Abgrenzung zu einem Delir liegt keine Storung des Bewusstseins vor (WHO et al., 2008).

Dementsprechend ist eine Demenz im Sinne eines Syndroms durch ein Muster an Symptomen
gekennzeichnet, die im Einzelnen wenig spezifisch sind, jedoch in ihrer Zusammenschau eine
hohe Spezifitdt erlangen (Ballard et al., 2011; Gale et al., 2018). Typische Symptome einer De-
menz sind Gedachtnisstérungen, Desorientiertheit, Sprach- und Verhaltensstérungen mit Af-
fekt- und Impulskontrollstérungen. Der zuletzt genannte Symptomkomplex wird auch unter
dem Begriff ,,Behavioral and Psychological Symptoms of Dementia“ (BPSD) zusammengefasst

(Cloak & Al Khalili, 2021; WHO et al., 2008).

Das dementielle Syndrom unterteilt sich wiederum in unterschiedliche Demenzerkrankungen,
die sich in ihrer Klinik und Pathologie unterscheiden (DGN e. V. & DGPPN e. V., 2016). Die Alz-
heimer-Demenz ist die haufigste Demenzerkrankung, gefolgt von der gemischten und der vas-
kuldren Demenz (Alzheimer's Association, 2021). Schatzungsweise handelt es sich bei 60 bis 70
Prozent um eine Alzheimer-Demenz (WHO, 2022). Von den priméren sind die sekundéren De-
menzerkrankungen abzugrenzen, die im Rahmen einer anderen Grunderkrankung, wie zum Bei-

spiel der Parkinson-Krankheit, auftreten (WHO et al., 2008).

Typischerweise betrifft die Demenz Menschen in einem héheren Lebensalter, wobei es auch
prasenile Demenzformen gibt, die vor dem 65. Lebensjahr beginnen (WHO et al., 2008). Der
Prozess ist irreversibel (WHO et al., 2008) und es existiert bisher keine kurative Therapie (DGN

e.V. & DGPPN e. V., 2023).

4.2 Epidemiologie der Demenz:

Die Demenz ist ein weltweit wachsendes Problem. Aktuell leben schatzungsweise mehr als 55
Millionen Menschen mit Demenz (MmD) auf der Welt. Hochrechnungen haben ergeben, dass
die Pravalenz bis 2050 auf 139 Millionen ansteigen wird. Das entspricht nahezu einer Verdreifa-
chung. Die jahrliche Inzidenz betrdgt 10 Millionen MmD (WHO, 2022). Im Gegensatz dazu gibt
es bereits auch Forschung, die darauf hinweist, dass die Demenzinzidenz zukiinftig wieder sin-

ken kdnnte (Wolters et al., 2020).



Die weltweit durch Demenz verursachten Gesundheitskosten beliefen sich im Jahr 2015 auf 818
Billionen US-Dollar. Bis in das Jahr 2030 sollen die Kosten schatzungsweise auf bis zu 2 Trillionen

US-Dollar ansteigen (Wimo & Prince, 2015).

Im Vergleich dazu leben aktuell laut dem Robert-Koch-Institut schatzungsweise 1,7 Millionen
MmD in Deutschland (Georges et al., 2023). Hochrechnungen haben ergeben, dass sich die Pra-

valenz bis 2070 auf 3 Millionen MmD nahezu verdoppeln wird (Georges et al., 2023).

Dabei betrugen die Gesundheitskosten in Deutschland im Jahr 2016 fiir MmD circa 107 Milliar-
den Euro. Die Kosten werden bis zum Jahr 2060 auf schatzungsweise 285 Milliarden Euro anstei-
gen (Georges et al., 2023). Hierbei ist vor allem die informelle Pflege durch Angehdérige ein wich-

tiger Kostenfaktor in der Demenzversorgung (Georges et al., 2023; Laporte Uribe et al., 2017).

Es ist davon auszugehen, dass die Pravalenz in Deutschland und weltweit aufgrund der steigen-
den Lebenserwartung weiter ansteigen wird (Georges et al., 2023; Prince, 2015b; Robert Koch-
Institut, 2015). AuRerdem haben der Lebensstil, kardiovaskulare Risikofaktoren, psychische Fak-
toren und der sozio6konomische Status einen entscheidenden Einfluss auf die weitere Entwick-
lung (Prince et al., 2014; Silva et al., 2019). Sie unterscheiden sich je nach Land, wobei in den
Landern mit einem hohen Einkommen ein starkeres Gesundheitsbewusstsein vorliegt (Prince,

2015a).

4.3 Die hausarztliche Rolle in der Demenzversorgung:

Der Hausarzt hat eine entscheidende Funktion sowohl in der pra- als auch postdiagnostischen
Gesundheitsversorgung der MmD und deren pflegenden Angehdorigen (Bablok et al., 2021; Eisele
et al., 2010; Prince & Karagiannido, 2016; Schwarzkopf et al., 2014; Wangler & Jansky, 20223,
2023a). Aufgrund seiner vertrauensvollen Arzt-Patienten-Beziehung erfillt der Hausarzt vielfal-
tige Funktionen (Schers et al., 2005; Tilburgs, Vernooij-Dassen, Koopmans, Weidema, et al.,
2018). Diese reichen von dem Erkennen der Demenz {iber die Funktion als Ansprechpartner bei
Versorgungsfragen bis hin zur Koordination der interdisziplindren Zusammenarbeit sowie der
Unterstltzung der pflegenden Angehérigen (DEGAM, 2018; lliffe et al., 2002; Prince &
Karagiannido, 2016; Wangler, Fellgiebel, & Jansky, 2018; Wangler & Jansky, 2022a, 2022c).

In Bezug auf die interdisziplindre Zusammenarbeit fungiert der Hausarzt als wichtiger Gatekee-
per in der Demenzversorgung, indem er die MmD zu dem Facharzt tiberweist und mit dem nicht-

medizinischen Sektor kooperiert (Cording et al., 2019; lliffe et al., 2002; Schwarzkopf et al., 2014;

4



Wangler, Fellgiebel, & Jansky, 2018; Wangler & Jansky, 2022c, 2022a). Es gibt bereits erste Mo-
dellprojekte, die versuchen, eine integrative Versorgung unter hausarztlicher Fiihrung bei der
Behandlung von MmD zu etablieren. Das Ziel ist, die Versorgung der MmD, aber auch der pfle-
genden Angehdrigen, mithilfe einer interdisziplindren Zusammenarbeit zu verbessern (Bablok et

al., 2021; Holle et al., 2009; Thyrian et al., 2012, 2017).

Studien haben gezeigt, dass ein offener Bedarf bei den MmD haufiger durch ihre Angehorigen

oder den Hausarzt als durch die MmD selbst reklamiert wird (Stein et al., 2017).

Aufgrund der oben genannten Aspekte ist es umso wichtiger, die hausarztliche Perspektive auf

den Versorgungsbedarf zu kennen.

4.4 Offene BedUrfnisse der Menschen mit Demenz und deren pflegenden Ange-
horigen:
Untersuchungen haben gezeigt, dass ein hoher offener Versorgungsbedarf der MmD einen ne-

gativen Einfluss auf ihren Krankheitsverlauf haben kann (Eichler, Thyrian, et al., 2016; Gaugler

et al., 2005).

Laut einer deutschen Studie hatten demnach Gber 90 % der MmD drei oder mehr offene Ver-
sorgungsbedarfe, davon 30 % sogar mehr als zehn. Hierfiir wurden 227 MmD {ber den Hausarzt
rekrutiert und standardisiert zu diesem Thema befragt. Individuelle Versorgungsbediirfnisse, die
haufig von den Befragten genannt wurden, waren die Verbesserung der Mobilitat, die Steige-
rung der korperlichen Aktivitat sowie das Erstellen einer Vorsorgevollmacht. Insgesamt zeigte
sich vor allem ein Versorgungsbedarf in den Bereichen der pflegerischen und medizinischen Be-
handlung, einschlieBlich der Versorgung mit Medikamenten und einer medizinischen Diagnose.
AuBerdem bestand ein hoher Versorgungsbedarf in der Sozialberatung, inklusive rechtlicher Be-

lange (Eichler, Thyrian, et al., 2016).

Dieselbe Studie untersuchte auch die offenen Versorgungsbedarfe bei pflegenden Angehorigen.
Zu diesem Zweck wurden 226 pflegende Angehorige von MmD befragt. Im Vergleich zu den
MmD gaben auch 75 % der befragten Angehorigen mindestens einen offenen Versorgungsbe-
darf an, vor allem in den Bereichen der eigenen psychischen und korperlichen Gesundheit. Es
zeigte sich zudem eine hohe Nachfrage nach Selbsthilfegruppen fiir Angehorige (Zwingmann et

al., 2019). Allerdings geht aus dieser Studie nicht hervor, welche Einschatzung die Hausarzte zu



der Versorgungssituation ihrer Patienten haben und inwieweit sie den aufgezeigten Bedarf de-

cken konnten.

Eine kanadische Fokusgruppenstudie mit Menschen mit Demenz und deren pflegenden Ange-
horigen untersuchte die Erfahrungen mit dem primaren Gesundheitswesen in Kanada. Dazu
wurden semi-strukturierte Interviews gefiihrt. Es zeigten sich vier Hauptthemen, die die Patien-
ten als besonders wichtig empfanden, namlich die Kommunikation, die Organisation durch An-
gehorige, die Navigation durch das Gesundheitssystem und dessen Zugénglichkeit (Prorok et al.,
2017). Allerdings ist unklar, inwieweit die Forschungsergebnisse auf den deutschen Kontext

Ubertragbar sind, da die Primarversorgung auf nationaler Ebene unterschiedlich geregelt ist.

Aus der arztlichen Perspektive wiederum besteht auf Seiten ihrer Patienten vor allem ein Infor-
mationsbedarf beziiglich hduslicher Pflege, Leistungen mit gesetzlichem Anspruch und rechtli-
cher Fragestellungen. Das ergab eine deutsche Studie, bei der niedergelassene Haus- und Fach-
arzte mit der Hilfe eines standardisierten Fragenkataloges zu der Zusammenarbeit mit dem
nicht-medizinischen Sektor befragt wurden (Cording et al., 2019). In derselben Studie wurde
auch nach Aspekten gefragt, die eine nicht-medizinische Beratung erleichtern wirden. Die be-
fragten Arzte gaben an, dass sie vor allem angebotsspezifische Informationsmaterialien mit den
Kontaktdaten und professionelle Kontaktstellen fiir Arzte in ihrer Arbeit unterstiitzen wiirden
(Cording et al., 2019). Jedoch ist anzumerken, dass auch diese Studie nur eingeschrankt relevant
ist, da sie sich nicht nur auf den hausarztlichen Kontext bezieht und ausschlief3lich nach nicht-

medizinischen Beratungsanldssen gefragt wurde.

Eine qualitative Interviewstudie mit Hausarzten in Deutschland konnte gleich mehrere Versor-
gungshirden bei der Frilherkennung und der Versorgung einer Demenz identifizieren, indem die
befragten Hausarzte typisiert wurden. Demnach ergab sich unter anderem eine hausarztliche
Passivitat bei der Demenzversorgung sowie ein geringes Wirksamkeits- und Zustandigkeitsge-
fihl. Auf der anderen Seite erleichtere eine enge interdisziplindre Zusammenarbeit die Versor-
gung der MmD (Wangler, Fellgiebel, Mattlinger, et al., 2018). Trotz der vorliegenden Daten man-
gelt es weiterhin an belastbaren Studien, die die Versorgungsbedarfe von MmD und deren An-

gehorigen erforschen und in anderen Kontexten lGberpriifen.

Eine chinesische Studie untersuchte dazu die Versorgungsbedarfe sowohl aus der Perspektive
der pflegenden Angehérigen als auch aus der hausarztlichen sowie der professionell-pflegeri-

schen Perspektive. Zu diesem Zweck wurden strukturierte Einzelinterviews mit den Angehoérigen
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und Fokusgruppeninterviews bestehend aus Hausarzten und Pflegekraften gefiihrt. Dabei zeigte
sich, dass die Angehorigen einen Informationsbedarf haben. Konkret wiinschten sie sich eine
professionelle Beratung in der Pflege und bei psychologischen Fragestellungen, wobei sich dies-
beziiglich eine Diskrepanz zwischen Angehdrigen und Hausarzten ergab. Die Hausarzte sahen
sich namlich einerseits nicht genug vorbereitet und andererseits wiirde ihnen die Zeit fehlen,
eine solche Demenzversorgung leisten zu kénnen. Sowohl die Angehdrigen als auch die Haus-
arzte betonten die Wichtigkeit einer Zusammenarbeit, die durch weitere Partner erganzt wer-
den sollte (Wang et al., 2018). Allerdings kbnnen auch diese Forschungsergebnisse nicht ohne
Weiteres auf die deutsche Versorgungssituation libertragen werden. Es sind daher weitere Stu-
dien in diesem Forschungsfeld erforderlich, die die genannten Bedarfe im deutschen Kontext

Uberprifen.

4.5 Fragestellung:

Zusammenfassend zeigt der bisherige Forschungsstand die zentrale Rolle der Hausarzte in der
Demenzversorgung (Eisele et al., 2010; Schwarzkopf et al., 2014), einen offenen Versorgungsbe-
darf bei den MmD und deren pflegenden Angehérigen (Eichler, Thyrian, et al., 2016; Zwingmann
et al., 2019) sowie verschiedene Verbesserungsmoglichkeiten zur Forderung der Primarversor-
gung von MmD auf (Cording et al., 2019; Prorok et al., 2017). Allerdings mangelt es an wissen-
schaftlicher Literatur im deutschen Kontext, die auf eine explorative Art und Weise die hausarzt-

liche Perspektive auf die Patientenbediirfnisse bei MmD tiefergehender untersucht.

Aus diesem Grund soll die hier vorliegende Studie die beiden folgenden Fragestellungen unter-

suchen:

1. Welche Bedarfe in der Gesundheitsversorgung nehmen die Hausarzte bei MmD und de-
ren pflegenden Angehorigen wahr?
2. Welche praktischen Moglichkeiten sehen die Hausarzte, um die hausarztliche Versor-

gung von MmD und deren pflegenden Angehorigen zu verbessern?

Das Ziel dieser Studie ist, die Erfahrungen der Hausarzte in der Gesundheitsversorgung von MmD

und deren pflegenden Angehorigen auf der Basis einer Interviewstudie auszuwerten.

Sie ist als Teil einer Studienreihe des Institutes fir Allgemeinmedizin der Philipps-Universitat
Marburg geplant worden, die die Bediirfnisse der MmD und deren Angehorigen aus verschiede-

nen Perspektiven untersuchen sollen. Es wurden parallel zu dieser Studie noch zwei weitere
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Studien durchgefiihrt, die im Gegensatz zu dieser Studie nicht die Hausarztperspektive, sondern
die Perspektive der Angehdrigen jeweils mit und ohne Migrationshintergrund erforschen, so-

dass das Forschungsthema multiperspektivisch erfasst wird.



5 Methodik:

5.1 Studiendesign:

Die Methode ist abhangig von dem Forschungsgegenstand, indem die Methode gewahlt werden
sollte, die am besten fir die Forschungsfrage geeignet ist (Flick, 2007; Stenfors et al., 2020;
Wichmann, 2019). Je nachdem kann entweder ein qualitativer oder quantitativer Ansatz ge-
wahlt werden, wobei auch eine Kombination beider Forschungsrichtungen denkbar ist (Flick,

2007; Wichmann, 2019).

Die beiden Forschungsansatze unterscheiden sich unter anderem in ihrer Grundannahme. Wah-
rend die quantitative Forschung von einem positivistischen Paradigma ausgeht, basiert die qua-
litative Wissenschaft auf einem interpretivistischen Leitbild. Demnach existiert laut dem Positi-
vismus nur eine Realitat, die unabhangig von dem Forscher vorliegt, wahrend bei dem Interpre-
tivismus mehrere Realitaten existieren, die in Abhangigkeit von dem Forscher variieren kénnen

(Wichmann, 2019).

In der vorliegenden Studie wurde sich fir ein qualitatives, semi-strukturiertes Interviewstu-
diendesign entschieden, weil es im Gegensatz zur quantitativen Forschung eine tiefergehende
Analyse erlaubt und besonders gut geeignet ist, um bisher unbekannte Themen zu untersuchen

(Flick, 2007; Wichmann, 2019).

Dabei wird in der qualitativen Forschung der Forschungsgegenstand in seinem Kontext unter-
sucht, mit dem Ziel, moglichst viele Facetten des Gegenstandes zu erfassen, um ihn in seiner
Komplexitat ganzheitlich darzustellen (Flick, 2007; Wichmann, 2019). Im Vergleich zur quantita-
tiven Forschung wird auf eine Isolierung einzelner Variablen und deren Objektivierung bewusst
verzichtet (Flick, 2007; Wichmann, 2019). Denn eine Objektivierung eines Themas bedeutet hau-
fig auch eine Vereinfachung der Wirklichkeit (Flick, 2007). Ein qualitativer Ansatz ist deshalb be-
sonders gut geeignet, um soziale Phanomene tiefergehend zu erforschen, indem auch die Hin-
tergriinde erfasst werden. Das heil3t, dass zum Beispiel auch die Motive, Ziele und Absichten von
sozialen Handlungen deutlich werden. Im Fokus steht hierbei die Wirklichkeitswahrnehmung

der untersuchten Teilnehmer (Flick, 2007; Wichmann, 2019).

Hinzu kommt, dass die qualitative im Vergleich zur quantitativen Forschung einen induktiveren
Ansatz verfolgt, da die Forschungsprozesse weniger statisch sind. Die Forschungsthemen erge-

ben sich einerseits aus der vorlaufigen Literaturrecherche und andererseits wahrend der
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Analyse, sodass die Forschungsfrage ad interim ist. Das heilst, dass sowohl deduktiv als auch
induktiv gearbeitet wird. Die einzelnen Forschungsschritte finden dabei parallel statt. Demge-
genliber wird in der quantitativen Forschung am Anfang eine Hypothese formuliert, die im An-
schluss anhand der Daten Uberprift wird. Das hat den Nachteil, dass eine Theorie lediglich be-
statigt oder verworfen werden kann, jedoch nicht neu entdeckt wird (Flick, 2007; Wichmann,

2019).

Ein weiterer Vorteil der qualitativen Forschung ist, dass das Samplingverfahren (siehe Kapitel
5.1.1) die Untersuchung seltener Subgruppen erleichtert, da die Teilnehmer im Gegensatz zur

guantitativen Forschung nicht zuféllig, sondern gezielt ausgesucht werden (Flick, 2007).

Da die Bedirfnisse der MmD und deren pflegenden Angehdérigen aus der hausarztlichen Sicht
bisher nur wenig erforscht sind, ist ein qualitativer Ansatz am besten geeignet, um den Bedarf
zunachst moglichst unvoreingenommen und tiefergehender zu untersuchen. Dabei hat sich der
Studienautor fir Einzelinterviews entschieden, um die subjektive Sichtweise der Hausarzte zu

den Bedarfen der MmD und deren pflegenden Angehdrigen zu erfassen.

5.2 Stichprobe:

Einschlusskriterien: Jeder Teilnehmer musste zu dem Zeitpunkt der Studiendurchfiihrung als
Hausarzt im Bundesland Hessen praktizieren, lber ausreichende deutsche Sprachkenntnisse

verfligen und die Einwilligungserklarung eigenhandig unterschreiben.

Ausschlusskriterien: Von der Studie ausgenommen waren lediglich Hausarzte, die zu dem Zeit-
punkt der Studiendurchfiihrung nicht mehr in ihrem Beruf arbeiteten oder aulRerhalb des Bun-

deslandes Hessen tatig waren.

Die StichprobengrélRe wurde vorab nicht genau festgelegt, sondern war von der Sattigung des
Datensatzes abhangig (Braun & Clarke, 2021b; Flick, 2007). Als Mindestanzahl waren wiederum
12 Hausarzte vorgesehen, da ab 12 Teilnehmern mit einer Sattigung der Daten zu rechnen war
(Guest et al., 2006). Unter dem Begriff der Datensattigung wurde eine theoretische Sattigung in
Anlehnung an die Grounded Theory (GT) verstanden (Glaser & Strauss, 1968; Strauss & Corbin,
1996), die auf die Analysemethode einer thematischen Analyse (TA) abgestimmt wurde. Dem-
zufolge wurden solange Teilnehmer rekrutiert, bis eine Zufriedenheit tber die Daten erreicht
wurde, in dem Sinne eines ausreichenden Informationsniveaus, um die Forschungsfrage zu be-

antworten (Braun & Clarke, 2021b; Glaser & Strauss, 1968). Der Endpunkt der Studie wurde in
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Abgrenzung des Sattigungsbegriffes als Redundanz der Daten viel mehr als eine Informations-
macht definiert, die sich aus der Analyse ergibt (Braun & Clarke, 2021b; Stenfors et al., 2020;
Varpio et al., 2017).

Dazu kongruent wurde die Rekrutierung in Anlehnung an ein theoretisches Sampling durchge-
fihrt. Das heildt, dass der Rekrutierungs- und Analyseprozess parallel stattgefunden haben und
die Teilnehmer immer auf der Basis des aktuellen Forschungsstandes ausgewahlt wurden (Flick,
2007). Dabei wurden die Teilnehmer nach bestimmten biographischen Daten ausgesucht, in de-
nen sie sich von den anderen Fallen unterschieden haben. Sie wurden mit Hilfe eines standardi-
sierten Kurzfragebogens erhoben, der die Auswahlkriterien Alter, Geschlecht, Berufserfahrung,
Praxisstandort, Praxisart, Patienten pro Quartal und MmD in Behandlung mitberiicksichtigte
(siehe Anhang 3). In der Kategorie ,Praxisstandort” wurden die Kriterien des Hessischen Minis-
teriums fir Umwelt, Klimaschutz, Landwirtschaft und Verbraucherschutz herangezogen, da eine
Einteilung nach Einwohnerzahl zu allgemein gewesen ware, um die unterschiedlichen Lebens-
weisen zwischen Stadt und Land zu charakterisieren (Hessisches Ministerium flir Umwelt, Klima-
schutz, Landwirtschaft und Verbraucherschutz, 2022). AuRerdem wurden die Kategorien ,Pra-
xisform” und ,,Fachrichtung” nachtraglich entfernt, da sie keinen Einfluss auf die Analyse gehabt
haben. Das Ziel war, ein moglichst heterogenes Sample zu erzeugen, indem jeder Teilaspekt der
oben genannten Kategorien mindestens einmal in der Stichprobe vertreten war, um ein breites
Spektrum an Erfahrungen abbilden zu kénnen (Braun & Clarke, 2021b; Flick, 2007). Umgekehrt
war es weniger das Ziel, eine reprasentative Stichprobe zu erhalten, sondern die Teilnehmer
gezielt auszusuchen, die den gréBten Erkenntnisgewinn in Abstimmung auf die Forschungsfrage

versprachen (Flick, 2007).

5.3 Rekrutierung:

Die Rekrutierung fand in dem Zeitraum zwischen August und Oktober 2020 und zwischen April
und Juni 2021 statt. In den Wintermonaten wurde die Rekrutierung pausiert, um eine zusatzliche
Belastung der Hausarzte neben der zweiten Welle der Pandemie mit SARS-CoV-2 und der Grip-

pesaison zu vermeiden.
Es wurde darauf geachtet, die Hausarzte aus verschiedenen Regionen Hessens zu rekrutieren.

Die Hausarzte wurden telefonisch tiber die reguldre Praxishotline fiir eine Studienteilnahme an-

gefragt. Bei Interesse wurde die Einwilligungserklarung, der Aufklarungsbogen, der
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Kurzfragebogen zur Interviewerhebung und der Kurzfragebogen zu den Kontaktdaten an die
Teilnehmer geschickt mit der Bitte, die Dokumente ausgefillt zurlickzusenden (siehe Anhang 1,

2,3, 4).

Jeder Teilnehmer wurde vor seiner Einwilligung sowohl personlich als auch mit Hilfe eines Auf-
klarungsbogens Uber die Studie aufgeklart (siehe Anhang 1). Der Studienautor stand bei Fragen
jederzeit zur Verfligung. Die Aufklarung erfolgte in einem zeitlichen Mindestabstand zu dem In-

terview, um den Teilnehmern eine ausreichende Bedenkzeit einzurdaumen.

Die Einwilligungserklarung wurde immer in zweifacher Ausfiihrung unterschrieben, wobei ein
Exemplar in dem Institut fir Allgemeinmedizin aufbewahrt wurde und das andere als Kopie fiir

den Teilnehmer gedacht war (siehe Anhang 2).

Mit der Hilfe des Kurzfragebogens zur Interviewerhebung wurden die oben genannten sozialsta-
tistischen Daten der Teilnehmer erhoben, anhand derer auch das Sampling erfolgte (siehe An-

hang 3). Sie sind Teil der Forschungsdaten.

5.4 Interviewleitfaden und Fragebogen:

Es wurden semistrukturierte, leitfadengestiitzte Interviews mit den Hausarzten gefiihrt. Das se-
mistrukturierte Interview ist eine Interviewform, bei der das Interview mit Hilfe von vorab fest-
gelegten Fragen unterstiitzt wird. Dabei sind die Fragen offen gestellt, sodass der Inter-
viewpartner frei zu den Themen assoziieren kann (Misoch, 2019). Der Interviewleitfaden diente
dem Moderator als Orientierung im Gesprach, wobei er flexibel angewendet wurde. Das heift,
die Reihenfolge der Fragen wurde individuell auf das Gesprach angepasst und auf den Inter-
viewpartner eingegangen. Dariiber hinaus wurden im Verlauf neue Fragen, die im Themenbe-

reich lagen, erganzt und andere, die sich als irrelevant herausgestellt hatten, weggelassen.

Der Interviewleitfaden umfasste insgesamt fliinfzehn Fragen (siehe Anhang 5). Er war den Inter-

viewpartnern vorab nicht bekannt, sodass die Fragen spontan beantwortet wurden.

5.5 Studienverlauf:

Die Interviews fanden entweder telefonisch oder personlich statt, wobei urspriinglich alle Inter-
views personlich geplant waren. Jedoch wurde den Hausarzten als Reaktion auf die Pandemie
mit SARS-CoV-2 freigestellt, in welcher Form sie das Interview fliihren méchten. Dabei erfolgten

die personlich geflihrten Interviews in den Praxisraumen der Hausarzte unter Einhaltung der
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Hygieneregeln des Robert-Koch-Instituts (Robert Koch-Institut, 2021). Zehn der Interviews wur-

den personlich, sechs telefonisch und eines video-telefonisch gefiihrt.

Am Anfang der Interviews stellte sich der Studienautor immer mit seinem Namen und seiner
Funktion vor. AuRerdem wurde dem Teilnehmer eine zeitliche Orientierung fir die Interview-
dauer gegeben (ca. 30 Minuten). AnschlieBend wurde noch einmal die Einwilligung Gberprift

und dem Interviewpartner die Moglichkeit gegeben, Fragen an den Studienautor zu stellen.

Alle Interviews wurden mit einem digitalen Diktiergerat aufgezeichnet, wobei der Start der Auf-
nahme dem Teilnehmer angekiindigt wurde. Daraufhin wurde als erstes die Teilnehmer-ID ein-
gesprochen, um den Interviewpartner sicher identifizieren zu konnen. Wahrend und nach dem
Interview wurden die Rahmenbedingungen und gegebenenfalls Besonderheiten des Interviews

notiert.

AuBerdem ist geplant, dass jeder Teilnehmer nach der erfolgreichen Annahme der Dissertation

eine personalisierte Danksagung fiir seine Teilnahme an dieser Studie erhalt.

5.6 Transkription:

Alle Audiodateien wurden wortlich transkribiert. Dabei erfolgte die Transkription einheitlich in
Anlehnung nach Dresing und Pehl 2015 gemald einer erweiterten inhaltlichen Transkription.
Diese Form der Transkription ist besonders gut geeignet, um einerseits das Gesprach moglichst
authentisch darzustellen und andererseits den Inhalt zu fokussieren (Dresing, 2015). Auf die Dar-
stellung von Verstandnissignalen und Sprechiiberlappungen wurde zu Gunsten einer besseren

Lesbarkeit verzichtet.

Die in der Promotionsarbeit veroffentlichten Zitate werden zusatzlich von Filllauten und Wort-

abbriichen geglattet, um den Textfluss zu verbessern.

Fir die Transkription wurde die Transkriptionsfunktion des Analyseprogramms ,, MAXQDA 2020“
(Verbi Software 2022) verwendet. Die Interviews wurden maglichst zeitnah transkribiert, um
unverstandliche Worter besser erinnern zu konnen. Jedes Transkript wurde mindestens dreimal
Korrektur gelesen, wobei die erste Uberpriifung direkt danach und die weiteren in einem zeitli-

chen Abstand von mehreren Tagen erfolgten.

Die Forschungsdaten wurden pseudonymisiert. Pseudonymisiert bedeutet, dass fiir jeden Inter-

viewpartner anstelle von Namen, Initialen und Geburtsdatum ein zufalliger Zahlen- und
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Buchstabencode zur Identifizierung verwendet wird. Diese Teilnehmer-ID wurde fiir jeden Inter-

viewpartner individuell festgelegt.

Alle Daten in den Transkripten, die eine Riickverfolgung auf die Person ermoglichen, wurden mit

der Hilfe von pseudonymisierten Namen anonymisiert (Meyermann & Porzelt, 2014).

5.7 Perspektive des Studienautors:

Der Forscher hatte der interpretivistischen Auffassung folgend eine wichtige Funktion in der

Wahrheitsfindung, indem seine Vorannahmen in die Analyse einflossen (Wichmann, 2019).

Die vorliegende Studie war die erste qualitative Forschungsarbeit des Studienautors zur Erlan-
gung des Doktorgrades. Im Rahmen der Studiendurchfiihrung beschaftigte sich der Forscher mit
den unterschiedlichen Aspekten der qualitativen Forschung und wirkte in der Arbeitsgemein-

schaft ,Wissenschaftliches Kolloquium“, ehemals ,,Qualitative Forschung”, mit.

Zu dem Zeitpunkt des Studienbeginns befand sich der Forscher in seiner Ausbildung als Student
der Humanmedizin in einem hoheren klinischen Semester. Im Rahmen des Studiums erlangte
der Autor medizinisches Fachwissen zu dem Thema Demenzen. Aullerdem erleichterte das Stu-
dium die Rekrutierung, da die Hausarzte den Studienautor augenscheinlich als einen zukiinftigen
Kollegen betrachteten. Im Verlauf konnte er seine Ausbildung abschlieffen und begann als Arzt
in Weiterbildung in der Neurologie zu arbeiten, sodass der Forscher auch die facharztliche Per-

spektive auf die MmD und deren Angehdorigen kennenlernte.

Zuvor hatte der Studienautor bereits eigene Erfahrungen in seiner Kind- und Jugendzeit mit
MmD sammeln kdnnen, die vor allem durch die Erkrankung eines engen Familienmitgliedes an
praseniler Demenz gepragt waren. Wenngleich er nicht personlich in die Pflege des MmD invol-
viert war, konnte er dennoch miterleben, inwieweit sich eine Demenzerkrankung auf das soziale

Umfeld auswirkt und welche Bediirfnisse vor allem die Angehorigen entwickeln.

In Zusammenschau seiner verschiedenen Lebensabschnitte vereint der Forscher einerseits die
private Perspektive als Angehdriger als auch die arztliche Sichtweise in einer Person, die sich seit

Langerem mit MmD beschaftigt.

5.8 Datenanalyse:

Alle Transkripte wurden thematisch analysiert, wobei die thematische Analyse in Anlehnung an

eine ,reflexive TA” erfolgte (Braun & Clarke, 2006, 2019). Bei dieser Methode steht der Forscher
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im Fokus, der sein Handeln permanent reflektiert und damit auch eine Validitat seiner Ergeb-
nisse schafft, indem er sein Vorgehen hinterfragt und transparent macht (Braun et al., 2018;
Braun & Clarke, 2019). Das Ziel der TA ist, Themen auf der Grundlage der Forschungsdaten zu
entwickeln, die die Bedeutung beziehungsweise die Essenz der Daten beschreiben. Es ist keine
einfache Inhaltsangabe. Die Themen werden aktiv von dem Forscher generiert, indem sie als
Muster in den Daten erkannt werden (Braun & Clarke, 2006, 2019; Clarke & Braun, 2018). Im
Vergleich dazu werden Codes als Themen definiert, die weniger stark abstrahiert sind (Braun &
Clarke, 2006). Es ist anzumerken, dass diesbeziiglich die Begrifflichkeiten in der qualitativen For-

schung nicht immer einheitlich verwendet werden (Braun & Clarke, 2016).

Urspriinglich war eine Grounded Theory geplant, wobei aufgrund der Daten zu einer TA gewech-
selt wurde. Braun und Clarke warnen explizit vor der Gefahr, dass bei der GT oftmals die eigenen
Anspriiche nicht erfiillt werden, indem keine Kernkategorie entwickelt wird, sondern lediglich
Themen, die schlussendlich eine minderwertige Theorie darstellen. Aullerdem bietet die TA eine
einfachere Struktur und ist damit eine Forschungsmethode, die auch fiir Anfanger geeignet ist

(Braun & Clarke, 2006, 2021a).

Bei der Analyse wurden die Daten in Anlehnung an eine reflexive TA in sechs Arbeitsschritten

untersucht (Braun & Clarke, 2006).

Der erste Schritt ist das Studieren der Daten, indem sie gelesen werden. Zu diesem Schritt gehort
auch das Transkribieren der Daten (Braun & Clarke, 2006). Es wurden erste Codes und Gedanken

in sogenannten Memos notiert und wichtige Textpassagen markiert.

Im zweiten Schritt werden die Daten codiert (Braun & Clarke, 2006). In dem Fall wurde das Ana-
lyseprogramm ,,MAXQDA" verwendet, um das Codieren zu erleichtern. Dabei wurde anfanglich
Zeile fur Zeile vorgegangen. Erst im spateren Verlauf wurden einige Interviewpassagen aus der

Analyse genommen, da sie augenscheinlich nicht den Forschungsgegenstand betrafen.

Aus den Codes werden dann im dritten Schritt Themen generiert, indem sie in Beziehung zuei-
nander gesetzt werden (Braun & Clarke, 2006, 2019). Es wurde mit Hilfe von ,MAXQDA“ ein
sogenannter Codebaum erstellt, der mehrmals Uiberarbeitet wurde. Alle neuen Interviews wur-

den erst frei codiert, um anschlieRend mit dem Codebaum verglichen zu werden.

Im vierten Schritt werden die Themen Uberprift, um abschlieRend im flinften Schritt die The-

men zu definieren (Braun & Clarke, 2006). Es wurden insgesamt fiinf Hauptthemen und eine
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Restkategorie entwickelt. Dabei wurden die Themen immer nach dem Vier-Augen-Prinzip in Zu-
sammenarbeit mit der Studienleiterin besprochen. Es ist anzumerken, dass einige Hauptthemen

aus diesem Grund auch wieder verworfen wurden.
Der sechste und letzte Schritt umfasst das Schreiben der Arbeit (Braun & Clarke, 2006).

Wichtig ist, dass die Reihenfolge der Arbeitsschritte nicht verpflichtend ist, sondern ein organi-
scher Prozess, der parallel ablauft. Es wurde auRerdem ein induktiver Ansatz gewahlt, da er be-
sonders ergebnissoffen ist. Dieser zeichnet sich dadurch aus, dass die Analyse vor allem durch

die Daten und weniger durch Vorannahmen gesteuert wird (Braun & Clarke, 2006).

5.9 Zitate:

Die in dem Ergebnissteil vorgestellten Themen werden mit Zitaten aus den Interviews exempla-
risch belegt. Bei den Zitaten wird immer der Interviewpartner als Pseudonym angegeben. Die
Pseudonyme wurden so gewahlt, dass sie einen moglichst ahnlichen Klang und kulturellen Hin-
tergrund in Anlehnung an den originalen Namen beinhalten, ohne dass auf den Teilnehmer riick-
geschlossen werden kann. Sie haben im Vergleich zu einfachen Flllwortern den Vorteil, dass sie

den Lesefluss férdern (Meyermann & Porzelt, 2014).

5.10 Ethikvotum:
Die Ethikkommission der Medizinischen Fakultat der Philipps-Universitat Marburg hat die Stu-
die am 19.06.2020 positiv beurteilt (Aktenzeichen Studie 77/20).
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6 Ergebnisse:

6.1 Analyse der Stichprobe:

Es wurden insgesamt 17 Hausarzte aus dem Bundesland Hessen rekrutiert und interviewt. Da-

von waren neun weiblich und acht mannlich, sodass sich ein ausgeglichenes Geschlechterver-

haltnis ergab. Schlussendlich wurde ein heterogenes Sample gebildet. Die exakte Stichproben-

verteilung ist in den nachfolgenden Tabellen dargestellt. Die zweite Tabelle zeigt dabei die Haus-

arzte mit ihren jeweiligen Charaktereigenschaften in der zeitlichen Reihenfolge der Interviews.

Tabelle 1: Stichprobenverteilung

N =17 Hausarzte

>25 Menschen mit Demenz

Geschlecht weiblich 9
mannlich 8
Alter 30-39 Jahre 2
40-49 Jahre 2
50-59 Jahre 7
60-69 Jahre 5
>69 Jahre 1
Berufserfahrung <10 Jahre 3
10-20 Jahre 3
>20 Jahre 11
Standort der Praxis Iandlich 6
stadtisch 11
Patienten pro Quartal <1000 Patienten 4
1000-1500 Patienten 6
>1500 Patienten 6
Keine Angabe 1
Menschen mit Demenz in Be- | <10 Menschen mit Demenz 1
handlung 10-25 Menschen mit De- 7
menz 9
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Tabelle 2: Eigenschaften der Studienteilnehmer

Alter (Jahre) Berufserfah- Praxisstandort Patienten pro Menschen mit
rung (Jahre) (stadtisch = 1; Quartal Demenz in Be-
landlich = 2) handlung
1 Herr Trautmann 60— 69 >20 1 1.000 - 1.500 10-25
2 Frau Miller-Gerlach 50-59 >20 1 1.000 - 1.500 >25
3 Herr Weiss 60— 69 >20 1 <1.000 10-25
4 Frau Heck 60— 69 <10 2 <1.000 >25
5 Herr Sari 50-59 >20 1 10-25
6 Frau Fuhrmann-Schulze 50-59 >20 2 1.000 - 1.500 >25
7 Herr Hellwig 60 - 69 >20 2 >1.500 >25
8 Frau Schonfeld 50-59 >20 2 >1.500 10-25
9 Herr Becker 60— 69 >20 1 1.000 - 1.500 > 25
10 | Herr Vogel 50-59 10-20 1 < 1.000 10-25
11 | Frau Rallis 30-39 <10 1 1.000 - 1.500 10-25
12 Herr Lenz 70-79 >20 2 >1.500 >25
13 Frau Friedrich 50-59 >20 1 >1.500 > 25
14 | Frau Voigt 40-49 10-20 1 < 1.000 <10
15 Frau Jansen-Kramer 50-59 >20 1 1.000 - 1.500 10-25
16 | Frau Boyer 40-49 10-20 1 >1.500 >25
17 Herr Konrad-Mertens 30-39 <10 2 >1.500 > 25

Es ist anzumerken, dass einer der Hausdrzte nicht wusste, wie viele Patienten er pro Quartal behandelt. Aufierdem

arbeiteten zwei der teilnehmenden Hausdrzte in der gleichen Arztpraxis, wobei sie liber getrennte Patienten verfiigten.

Aus diesem Grund wurden auch die beiden Interviews unabhdngig voneinander analysiert und bewertet. Fast alle der

Hausdrzte waren Facharzt fiir Allgemeinmedizin, lediglich einer der Hauséirzte befand sich zu dem Zeitpunkt der Stu-

diendurchfiihrung noch in Weiterbildung. Als einen Nebenaspekt hatten zwei der siebzehn Hauséirzte einen Migrati-

onshintergrund.

Die Interviewdauer betrug im Durchschnitt 31 Minuten, wobei das kiirzeste Interview 17 und

das langste Interview 83 Minuten gefiihrt wurde. EIf der siebzehn Interviews hatten dabei eine

Zeitdauer zwischen zwanzig und dreiRig Minuten. Drei der siebzehn Interviews wurden im Ge-

sprach fir eine kurze Zeit unterbrochen, um die private Gesprachsatmosphare zu wahren, da

das jeweilige Interview durch eine unbeteiligte Person gestort wurde.

6.2 Ergebnisse der thematischen Analyse:

Es wurden fiinf Hauptthemen gebildet, die sich wiederum aus Unterthemen zusammensetzen.

Im nachfolgenden Ergebnisteil werden sie systematisch vorgestellt.
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Die Themen werden in der Reihenfolge , Integrierung der Menschen mit Demenz in die Primar-
versorgung”, ,Abhéngigkeit von Angehorigen”, ,Therapeutischer Nihilismus®, ,Unterstitzung

und Organisation in der Pflege” und , Informationsbedarf” besprochen.

Abhangigkeit von
Angehdrigen

Therapeutischer Unter?'tut‘z ung I
o Organisation in der
Nihilismus
Pflege

Informationsbedarf

Abbildung 1: Ubersicht der Hauptthemen

Es wurden insgesamt fiinf Hauptthemen gebildet, wobei als zentraler Bedarf ,, Wie kbnnen MmD und deren Angehéri-
gen besser in eine Versorgung integriert werden?” identifiziert werden konnte. Aus diesem Grund wurden die restli-
chen Themen um die ,,Integrierung der MmD in die Primdrversorgung” in der Abbildung 1 zentriert. Das Thema ,,In-
formationsbedarf” betrifft sowohl die ,,Integrierung der Menschen mit Demenz in die Primérversorgung” als auch die
,Unterstlitzung und Organisation in der Pflege” und den , Therapeutischen Nihilismus”, sodass die jeweilige themati-
sche Uberschneidung auch grafisch dargestellt wurde.
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6.3 Integrierung der Menschen mit Demenz in die Primarversorgung:

Integrierung der
Menschen mit
Demenz in die

Primdrversorgung
Bedarf eines Wer Gibernimmt Abhingigkeit
Patientenwillens welche von
=) T
Bedarfan Verantwortung? Angehorigen
Diagnostik

Abbildung 2: Integrierung der Menschen mit Demenz in die Primérversorgung

Die ,,Abhdngigkeit von Angehérigen” stellt ein separates Hauptthema dar. Allerdings liegt bei der , Integrierung der
Menschen mit Demenz in die Primdrversorgung” eine starke Abhdngigkeit von den Angehdérigen vor, sodass sie mit in
die Abbildung 2 aufgenommen wurde, um diesen Zusammenhang zu illustrieren.

Als eines der Hauptthemen ergab sich die , Integrierung der Menschen mit Demenz in die Pri-
marversorgung”, das mit den anderen Hauptthemen eng verknipft ist, vor allem mit der ,Ab-
héngigkeit von Angehorigen” (siehe Abbildung 2). Das Thema besteht aus vier Unterthemen:
,Bedarf eines Patientenwillens”, ,Bedarf an Diagnostik”, ,Wer Gbernimmt welche Verantwor-
tung?“ und die ,,Gefahr der Uberversorgung®. Schlussendlich beschaftigt sich das Thema mit der

Frage, wie MmD besser in eine Versorgungsstruktur integriert werden kénnen.

Die Hausarzte nahmen die MmD haufig als sehr passiv wahr, die ihren eigenen Bediirfnissen

nicht mehr nachkommen wiurden.

»Es gibt auch welche [MmD], wo ich mir ab und an Gedanken gemacht habe, die habe
ich lange nicht mehr gesehen, die machen sich sehr wohl auch rar, ne, die kommen dann

einfach nicht hierher [in die Praxis].” (Frau Friedrich)

Sie wiirden demnach deutlich haufiger durch Angehdrige als durch MmD kontaktiert werden.
Eine Konsultation durch den MmD alleine sei fast ausschlieRlich in einem frithen Krankheitssta-

dium moglich.
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Den MmD fehle es oftmals an Krankheitseinsicht. Als Ursache nannten die Hausarzte unter an-
derem, dass die MmD die Fahigkeit verlieren wirden, ihre eigenen Bediirfnisse wahrnehmen

oder verbalisieren zu kdnnen.

[...] der Patient, der zunehmend dement wird, hat nicht so das Bed(lirfnis, der erkennt ja
die Situation nicht mehr als solche und hat dann nicht mehr so das Bediirfnis, liber diese

Situation zu reden [...].” (Herr Vogel)

Im Gegensatz dazu gebe es auch das Phanomen, dass einige MmD ihre Krankheit bewusst ver-
stecken wirden. Grund hierfiir sei unter anderem die Angst vor einer Stigmatisierung, wobei

einer der Hausarzte auch ein Schamgefiihl bei den Angehérigen wahrgenommen hatte.

,Und die Angehérigen versuchen manchmal, Patienten zu verstecken, das unter den Tep-

pich zu kehren, weil es ihnen peinlich ist [...].“ (Frau Fuhrmann-Schulze)

Viele Hausarzte sahen sich in der Verantwortung, im Vergleich zu anderen Patientengruppen
mehr Initiative zeigen zu missen, wahrend andere die Versorgung von MmD in der Hausarzt-

praxis eher als belastend empfanden.

,[...] aus der Tatsache heraus, dass ich jetzt den Eindruck habe, er [MmD] versteht nicht,
was ich [...] ihm sage, darf ich nicht den Riickschluss ziehen, dass ich deswegen [...] mich
nicht mehr um ihn kiimmere. Das ist ja nur ein Ausdruck dessen, dass er eigentlich Hilfe

braucht.” (Herr Vogel)

In den Interviews wurden mehrmals Hausbesuche und Telefongesprache als hausarztliche Inter-
ventionsmoglichkeiten genannt, um dem passiven Krankheitsverhalten der MmD entgegenzu-

wirken.

,Wie gesagt, ich muss dann [...] das Extratelefonat fiihren, ich muss [...] noch einmal ei-

nen Hausbesuch einplanen, irgendwie so.“ (Herr Konrad-Mertens)

Insgesamt sei die Versorgung der MmD sehr zeitaufwendig und die Hausarzte sahen sich weni-

ger mit medizinischen als vielmehr mit nicht-medizinischen Fragen konfrontiert.

,Sie werden sich wahrscheinlich wundern, wie wenig ich von Medizin heute geredet

habe.” (Herr Trautmann)
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Als haufiger Konsultationsgrund wurde der Wunsch nach Diagnostik oder Therapie sowie die

pflegerische Organisation genannt.

Ein weiteres Problem sei die Erreichbarkeit der Hausarztpraxis aufgrund der Immobilitat und der

Desorientiertheit der MmD, die die Zuganglichkeit fiir sie erschwere.

[...] die [MmD] wiirden die Praxis vielleicht noch nicht mal finden [...]“ (Frau Heck)

6.3.1 Bedarf eines Patientenwillens:
Dariber hinaus nannten die Hausarzte als Voraussetzung fiir eine Versorgung einen Patienten-

willen, der den Handlungsspielraum fiir den Hausarzt festlege.

,Gegen den Willen des Patienten machen sie [Allgemeinheit] gar nichts.” (Herr Traut-

mann)

In dem Arzt-Patienten-Gesprach wirden die Hausarzte sowohl mit den MmD als auch mit den
Angehorigen sprechen, wobei sich die Kommunikation im Krankheitsverlauf zugunsten der An-
gehorigen verlagern wiirde. Dennoch wiirden die Hausarzte versuchen, immer den MmD mitzu-

beriicksichtigen und in seinem Sinne zu handeln.

LAlso ich rede immer mit dem Patienten und nicht neben dem Patienten sitzend mit den

Angehdérigen iiber den Patienten.” (Frau Fuhrmann-Schulze)

»[...] aber prinzipiell ist schon der Patient [MmD] mein Patient.” (Frau Boyer)

Die MmD wiirden schlussendlich die Fahigkeit verlieren, ihren eigenen Willen zu duf3ern, sodass
der Bedarf nach einem vorausverfligten Patientenwillen und nach einem Stellvertreter ent-
stehe. Zu diesem Zweck kénne eine Patientenverfligung und eine Vorsorgevollmacht verfasst
werden, in der der Patientenwille geregelt ist. Wenngleich die meisten Hausarzte der Meinung
waren, dass immer mehr ihrer Patienten (iber solche Vorsorgedokumente verfligen wirden,
wirde dies bei MmD nicht immer vor Unsicherheiten schiitzen. Viele der Hausarzte empfanden
demnach den vorausverfiigten Willen als herausfordernd, da die Giiltigkeit dieser Dokumente
nicht selten angezweifelt werden kénne, der Patientenwille in diesen Dokumenten nicht immer
unmissverstandlich sei und die Hausarzte sich haufig mit einem ablehnenden Verhalten der

MmD konfrontiert sahen. Dabei wiirden die MmD vor allem pflegerische Angebote verweigern.
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,Und die [MmD] méchten halt in kein Heim und die méchte auch nicht, dass irgendje-
mand zu ihnen kommt und die Dinge regelt, die haben sie schon immer alleine regeln

kénnen.” (Frau Friedrich)

In dem Fall einer Nicht-Einwilligung der MmD wiirden die Hausarzte haufig erst dann wieder
eine Handlungsbefugnis erhalten, wenn eine akute Eigen- oder Fremdgefahrdung vorliege. Aus

der Analyse ergab sich, dass die Hausarzte sich diesbezliglich oftmals sehr hilflos fiihlen wiirden.

,Wenn so ein alter Mensch nicht will, dann will der auch nicht, welche Handhabe haben

wir, solange er nicht eigen- und fremdgeféhrdend ist?“ (Frau Friedrich)

Dies konne im Extremfall dazu fihren, dass die Hausarzte die Versorgungssituation weiter eska-

lieren lassen missten, bevor ein Eingriff moglich sei.

,Denn man wiinscht sich dann fast, dass die [MmD] irgendwie fallen, sich was brechen,
in die Klinik kommen und dort wird dann der Psychiater sofort gerufen, wo sie sonst frei-

willig nie hingehen wiirden.” (Herr Weiss)

Bezliglich der Stellvertretung wiirde die Qualitat variieren. Fast alle der befragten Hausarzte pra-
ferierten die Angehdrigen als Stellvertreter flir den MmD, die im besten Fall durch eine Vorsor-
gevollmacht geregelt sei. Im Vergleich dazu schatzten die Hausarzte die Betreuungsqualitat

durch einen gesetzlichen Vertreter als schlechter ein.

,Es wird lediglich fiir formale Bedingungen eine Regelung geschaffen, [...] aber eine di-
rekte Betreuung dieser Menschen [MmD] findet dadurch [gesetzliche Betreuung] in aller

Regel eben nicht statt [...].“ (Herr Lenz)

Dabei sei das Betreuungsniveau durch die Angehdrigen vor allem von dem innerfamiliaren Zu-
sammenhalt abhangig. Einige der Hausarzte nannten in diesem Kontext das Problem, dass die
Angehdrigen sich haufig nicht einig seien, sodass innerfamilidare Spannungen entstehen kénnten,

die wiederum eine Willensfindung behindern wiirden.

,Ich hatte jetzt [...] eine Frau, die dement ist, [...] die hat fiinf Kinder und diese fiinf Kinder

kénnen sich nicht einigen, was mit der Mutter passiert.” (Frau Jansen-Kramer)
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Bei familiaren Konflikten wiirden die befragten Hausarzte die Willenserklarung durch den Stell-
vertreter haufiger in Frage stellen. Umgekehrt wiirde eine starke familidre Bindung dem Haus-
arzt als Indikator dienen, die Willenserklarung durch den Stellvertreter als gtiltig anzusehen. Der
Hausarzt habe diesbezliglich den Vorteil, seine Patienten gut zu kennen, sodass er den Patien-

tenwillen im Zweifelsfall miteinschatzen kénne.

,Also wenn man so das Gefiihl hat, [...] man kennt irgendwie das Ehepaar schon (iber
viele Jahre und weifs, wie die immer miteinander waren, dann wiirde ich [...] den [MmD]
noch irgendwas unterschreiben lassen, eine Vorsorgevollmacht oder so was [...].“ (Frau

Boyer)

6.3.2 Bedarf an Diagnostik:

Am Anfang der Versorgung stehe ein Bedarf an Diagnostik, der auch eine differentialdiagnosti-
sche Abklarung der Demenz inkludiere. Fiir ein Screening auf Demenz wiirden sich Kurztests wie
der Demenz-Detection-Test (DemTect), Mini Mental Status Test (MMST) und der Uhrentest eig-
nen. AuRerdem wiirde die Diagnostik in der Hausarztpraxis haufig eine Labordiagnostik umfas-
sen. Zur weiteren Abklarung wiirden einige Hausarzte auch eine zerebrale Bildgebung veranlas-

sen.

In den Interviews zeichnete sich ab, dass die Hausarzte weniger Demenzdiagnostik als friiher
anbieten wiirden, wenngleich die meisten Hausarzte zumindest eine Basisdiagnostik in ihrer Pra-
xis leisten wiirden. Viele Hausarzte berichteten, dass sie diesbeziiglich Kompetenzen an den

Facharzt abgegeben hatten.

,Wir haben das [Demenzdiagnostik] friiher mal gemacht, aber das war einfach nicht um-
fangreich genug, sodass wir die Patienten dann doch lieber zum Neurologen, Psychiater

schicken.” (Herr Weiss)

Die Demenzdiagnose sei wichtig, um eine Therapie einleiten zu kénnen, da die pharmakologi-

sche Therapie von der Demenzform abhangig sei.

,Ohne vorherige Diagnostik wiirde ich ein Medikament nicht aufschreiben.” (Herr Sari)

Auch in diesem Kontext berichteten die Hausarzte, dass sie haufiger durch die Angehérigen als

durch die MmD kontaktiert werden wiirden. Den Angehorigen wiirde demzufolge die Demenz
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haufig als erstes auffallen, weitere Moglichkeiten seien das soziale Umfeld und das Praxisperso-

nal.

,Es gibt wenige dltere Menschen, die sagen: ,Ich werde vergesslich, ich kann mir was
nicht merken [...]°. Aber meistens sind es die Angehérigen. Angehérige, Nachbarn,

Freunde, also dem Umfeld fillt es eher auf.” (Frau Fuhrmann-Schulze)

Der Hausarzt habe im Vergleich zu anderen Arzten den Vorteil, seine Patienten von frither zu
kennen, sodass er bereits kleine Veranderungen besser registrieren konne. Die meisten Haus-

arzte wiirden demnach die Demenz ansprechen, sobald sie sie vermuten wirden.

,Naja, ich denke schon, einmal die Rolle, dass man [der Hausarzt] es [die Demenz] regis-

triert und auch anspricht.” (Frau Friedrich)

Jedoch waren nicht alle Hausarzte daran interessiert, eine Diagnosestellung bei dem Verdacht
auf eine Demenz zu forcieren. Griinde hierflir waren einerseits der therapeutische Nihilismus,
aus dem die Hausarzte eine mangelnde Handlungskonsequenz ableiteten und die Beflirchtung
negativer Folgen aufgrund der Diagnose. In diesem Fall zeigt sich eine Uberschneidung zu dem

Hauptthema , Therapeutischer Nihilismus®, das in dem Kapitel 6.5 naher erlautert wird.

»[...] Wenn ich sage: ,Du bist dement’, dann hat er das entweder schon Iéngst kapiert

oder ich kann mir die Diagnose, die ich ihm da riiberbringe, auch ersparen.” (Herr Lenz)

Als negative Folgen wurden in den Interviews die Gefahr einer Stigmatisierung und die Angst vor

der Diagnose genannt.

»[...] dann haben sie [Angehérige] Angst vor dem Stempel auf der Stirn. Mein Vater ist
dement, der muss in die Klapse. Ja, die Angste sind immer noch sehr, sehr grof3.” (Frau

Fuhrmann-Schulze)

Die MmD und deren Angehorigen wiirden insgesamt sehr unterschiedlich auf die Diagnose rea-
gieren. Wahrend die meisten ihrer Patienten die Diagnose gefasst aufnehmen wiirden, berich-
teten einige Hausarzte, dass sie auch ablehnendes und verdrangendes Verhalten bis hin zu de-
pressiven Reaktionen bei den MmD und deren Angehdrigen erfahren hatten. In diesem Kontext

zeigte sich auch, dass viele ihrer Patienten Gber die Diagnose nicht iberrascht seien. Dies deutet
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unter Umstanden darauf hin, dass die Diagnose haufig erst in einem fortgeschrittenen Stadium

gestellt wird.

»lch glaube, wir [Hausdrzte] kommen immer erst dann zum Zuge, wenn es wirklich auf-

fdllig ist [...].“ (Frau Friedrich)

6.3.3  Wer Ubernimmt welche Verantwortung?

Wie bereits eingangs ausgefiihrt, wirden die MmD immer weniger ihren eigenen Bedlirfnissen
nachkommen, sodass diesbeziiglich die Verantwortung durch andere (bernommen werden
muss. Dies wird auch durch den in den Interviews gleich mehrfach getroffenen Vergleich von

MmD mit Kindern symbolisiert.

,Aja, die [MmD] sind wie kleine Kinder.” (Frau Heck)

Dabei gliedert sich das Thema ,,Wer libernimmt welche Verantwortung” in drei Bereiche: Fami-

lie, arztliche Versorgung und formelle Pflege.

Der erste Bereich umfasst die Familie. Demnach gaben nahezu alle der befragten Hausarzte an,
dass die Hauptlast in der Versorgung von MmD auf den Angehdrigen lasten wiirde, sodass die

Abhédngigkeit von Angehorigen als separates Hauptthema abgehandelt wird (siehe Kapitel 6.4).

Der zweite Bereich betrifft die arztliche Versorgung, die sich wiederum in eine haus- und in eine
facharztliche Behandlung unterteilt. Wie bereits angedeutet, erfiille auch der Hausharzt eine
wichtige Funktion. Neben der diagnostischen Funktion nahmen die Hausarzte bei sich die Auf-

gabe wahr, den MmD und seine Angehdrigen gesamtheitlich zu betreuen.

,Ich meine immer noch den Auftrag zu spiiren, dass wir [Hausdirzte] sie [MmD] begleiten

in dieser Erkrankung [Demenz].” (Frau Friedrich)

Dies umfasse abseits der Demenzversorgung auch eine Betreuung des Patienten in allen ande-
ren Belangen. Bei der Demenzversorgung wirde der Hausarzt vor allem eine Koordinationsfunk-
tion ausliben, indem er als Lotse im Gesundheitssystem fungiere. Darliber hinaus gaben meh-
rere Hausarzte an, dass sie auch eine Art Sozialkontakt fir den MmD seien, indem sie unter

anderem auch eine psychosoziale Betreuung leisten wiirden.

26



»Ja gut, wir sind so ein Lotse, vielleicht auch um zu sagen, wo gehen wir hin, zum Beispiel
zum Facharzt noch, um weiteres abzukléren und so ein bisschen eigentlich auch ein Seel-

sorger.” (Frau Voigt)

Der Hausarzt habe diesbeziiglich den Vorteil, eine vertrauensvolle Arzt-Patienten-Beziehung zu

haben und gut vernetzt zu sein.

“

,Und kenne also die Familien von klein auf, sodass man eigentlich Teil der Familie ist.

(Herr Lenz)

Im Widerspruch dazu gestanden sich andere Hausarzte einen Informationsbedarf bei der inter-
disziplindren Zusammenarbeit ein, sodass sich diesbeziiglich ein Optimierungsbedarf zeigte. Ei-
ner der Hausarzte schlug in diesem Kontext ein Forschungsprojekt vor, in dem eine integrative

Demenzversorgung durch die Universitat gefordert wird.

»[...] es kénnte sehr schén sein, dass man ein Programm hdtte, jetzt speziell durch die

Allgemeinmedizin [...], dass da nicht jeder sein eigenes Siippchen kocht.“ (Frau Heck)

Allerdings sahen sich mehrere Hausarzte angesichts der vielen Anforderungen (iberarbeitet, so-

dass sie sich wiinschten, mehr Verantwortung in der Demenzversorgung abgeben zu kénnen.

,lch hiitte, wie gesagt, da ganz gern eher eine Lotsenfunktion als eine Versorgungsfunk-

tion, weil ich das einfach im Alltag nicht leisten kann.” (Frau Friedrich)

Dem Hausarzt wiirde haufig die Zeit fehlen, auf alle Bediirfnisse des MmD eingehen zu kdnnen.
Dariber hinaus wiirde der Hausarzt auch immer wieder mit sozialen Fragen konfrontiert wer-
den, die manche als auRerhalb ihrer Zustandigkeit betrachteten. Zum Beispiel wurde diesbezlig-

lich die Fahreignung von MmD in den Interviews genannt.

,0der die Frage, [...] darf er [MmD] weiter Auto fahren? Dann wird dann der Hausarzt

gefragt, ob er noch weiter Auto fahren soll und so Scherze.” (Herr Trautmann)

Dies wirde teilweise zu abstrusen Situationen fiihren.

»lch habe mal bei einem Ehepaar wiéchentlich in den KiihIschrank geguckt, ob noch ge-

nug zu essen da war, weil die Kinder darum baten.” (Herr Weiss)
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Einige zeigten demnach ein Selbstverstandnis, bei dem sie sich mehr als Medizinier und weniger
als Sozialorganisator verstanden. Die Analyse ergab, dass im Extremfall die Hausarzte aufgrund
der zeitintensiven Betreuung ein abweisendes Verhalten gegeniiber den MmD entwickeln wiir-

den. Einer der Hausarzte duRerte sich diesbezliglich wie folgt:

,Ich habe doch keine Lust mir das dumme Geschwiditz anzuhéren, was der sich da aus-

denkt, der Demente in seiner Fantasie. Das macht ja kein Spaf3.” (Herr Trautmann)

Im Gegensatz dazu betonten andere wiederum die Wichtigkeit, dem MmD zuzuhéren.

,Also das ist oft noch sehr lange méglich, eine Kommunikation aufrechtzuerhalten, aller-
dings nicht (iber Themen, die der Arzt fiir relevant hdlt. Aber dass man sich (iber Dinge
unterhdlt, die der Patient [MmD] fiir relevant hdlt, das ist sehr lange méglich und das

sollte man auch unbedingt machen, weil das den Patienten hilft.” (Frau Heck)

Bei einigen Funktionen zeigte sich eine Aufgabenteilung mit den Facharzten als zweiter arztli-
cher Versorgungsakteur. So variierten vor allem bei der diagnostischen und der therapeutischen
Funktion die Antworten. Wahrend einige Hausarzte erste diagnostische Schritte selber einleiten
und Medikamente verschreiben wiirden, verwiesen andere auf den Facharzt, an den sie in dem
Fall Gberweisen wiirden. Der Facharzt wiirde haufig die Diagnose sichern und eine pharmakolo-
gische Therapie beginnen, die der Hausarzt im Verlauf weiter Gberwache. Ein typischer Diagno-

seprozess wurde wie folgt beschrieben:

,[...] wobei wir natiirlich schon versuchen, erstmal eine Diagnostik zu etablieren, sei es,
dass wir selber orientierende Tests machen, [...] oder sei es, dass wir dann die Menschen
auch zum Neurologen schicken und [...] eine weitergehende Testung durchfiihren lassen.
Und dann ist es oftmals so, dass die Menschen dann eben auch schon mit einer Thera-
pieempfehlung seitens der Neurologen wieder in die Hausarztpraxis kommen, sodass es

eigentlich eher selten ist, dass wir die Therapie beginnen.” (Herr Vogel)

Auch die MmD und deren Angehorigen wiirden sich haufig eine facharztliche Mitbetreuung ex-
plizit winschen. Allerdings zeigten einige wenige Hausarzte ein geringeres Interesse, den MmD
an einen Facharzt zu iberweisen, wobei sich auch in diesem Fall der therapeutische Nihilismus

als eine Ursache abzeichnete.
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,[...] ganz oft ist [...] der Wunsch nach einer Uberweisung zum Facharzt durch die Ange-

hérigen oder den Patienten bedingt und nicht meine Vorstellung.“ (Herr Trautmann)

Ein weiterer Grund war der Facharztmangel, den einige Hausarzte empfanden. Als Konsequenz
hieraus gaben zwei der Hausarzte an, die MmD weitestgehend eigenstandig, ohne eine facharzt-

liche Riicksprache zu betreuen.

,Ja, dadurch dass ich fiinfundzwanzig Jahre psychisch kranke Patienten begleite [...],
habe ich so ein kleines bisschen Erfahrung mit Psychopharmaka (stolzer Unterton) und
bin da auch schneller, wenn ich die Not sehe, dass etwas nétig ist.” (Frau Fuhrmann-

Schulze)

Der Facharztmangel wiirde laut den Interviews sowohl in stadtischen als auch in [andlichen Re-
gionen bestehen, wobei sich regionale Unterschiede zuungunsten des landlichen Raumes erga-
ben. Einige Hausarzte wiinschten sich mehr Unterstiitzung durch die Facharzte in der Demenz-

versorgung und kritisierten deren Erreichbarkeit.

»[...] Facharzttermine bei den Neurologen zu kriegen, das ist nicht gerade eine Freude

[...]“ (Frau Friedrich)

In diesem Kontext bemangelten einige wenige, dass die Facharzte vor der Verantwortung zu-

riickschrecken wiirden, sodass es zu Spannungen zwischen Haus- und Facharzten komme.

,Wenn es die Entscheidung ist der Behandlung der Demenz, da habe ich immer ganz
gerne, wenn der Neurologe sagt, er setzt das Mittel jetzt ab, weil es nichts mehr bringt,
weil dann bin ich der, bei dem man sich ausheult, [...] aber ich bin nicht der bése Bube.”

(Herr Weiss)

Interessanterweise wurde auch bei den Facharzten ein therapeutischer Nihilismus beschrieben,

der sie negativ beeinflussen wirde.

»[...]und die [Fachdrzte] reifsen sich auch nicht um die Demenzpatienten. Die hdtten ganz
gerne lieber andere Erkrankungen, die sie auch besser therapieren kénnen.” (Frau Fried-

rich)
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Als dritte groRe Gruppe neben den Angehérigen und Arzten wurde die formelle Pflege genannt,
die pflegerische Aufgaben wie zum Beispiel das Sichern der Medikamentencompliance tGiberneh-

men wiirde.

,Flir die eigentliche Erkrankung und ihre Bewdltigung braucht man keinen Arzt und keine
Medizin, sondern alle méglichen Hilfen und deswegen [...] sind Beratungsstellen, Pflege-
dienste und so weiter, Tagesklinik und so etwas, Betreuungen angesagt.” (Herr Traut-

mann)

Sie wirden vor allem fiir eine Entlastung der Angehdrigen sorgen, auf die noch einmal speziell
unter dem Kapitel ,,Unterstiitzung der Angehdrigen” eingegangen wird (siehe Kapitel 6.6.1). Sie
hatten gegenliber den Hausarzten den Vorteil, den MmD engmaschiger zu betreuen, sodass sie

offene Bedirfnisse leichter wahrnehmen konnten.

,,Die [Pflegekriifte] sehen ja nun auch den Patienten den ganzen Tag und die Arzte [kén-

nen] dann oft nur reagieren.” (Frau Heck)

Als weitere Versorgungsakteure wurden in den Interviews Beratungsstellen, Sozialdienste, eh-
renamtliche Helfer, Fahrdienstleister und das Praxispersonal genannt, die die Hausarzte und
MmD bei nicht-medizinischen Fragestellungen unterstiitzen konnten. In diesem Kontext verwies
einer der Hausarzte auf die neue Berufsgruppe der Physician Assistant, die den Hausarzt im Pra-

xisalltag entlasten wiirden, indem sie viele Aufgaben (ibernehmen konnten.

,Deswegen sind ja die NGPA oder Verah erfunden worden, diese praktischen Helferinnen
als Assistenz des Arztes, dass man denen da sagt: ,Hilf beim Organisieren.”.” (Frau Fuhr-

mann-Schulze)

6.3.4 Gefahr der Uberversorgung:

Wahrend bei den bisherigen Themen vor allem Versorgungsliicken reklamiert wurden, nannten
einige Hausarzte auch einen gegenteiligen Effekt, ndmlich die Uberversorgung bei MmD. Dabei
umfasste die Uberversorgung in den Interviews zwei Aspekte, ndmlich die Versorgung am Le-

bensende und die Uberpriifung der Demenzversorgung auf ihre Wirtschaftlichkeit.
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Diesbezliglich zeigte sich eine Diskrepanz zwischen Hausarzten und Angehdrigen. Wahrend die
Angehorigen haufig lebensverlangernde MaBnahmen beflirworten wiirden, wiirden die Haus-

arzte solche MaBBnahmen kritischer hinterfragen.

,Ich erinnere mich an Geschichten mit sehr éingstlichen Angehédrigen. [...] wo Angehérige

teilweise selbst nicht schaffen, irgendwo loszulassen [...].“ (Herr Konrad-Mertens)

,[...] Nicht alles was medizinisch méglich ist, ist menschlich sinnvoll.” (Frau Friedrich)

Einige Hausarzte fiihlten sich durch die Angehorigen und MmD unter Druck gesetzt. Die fir die
Hausarzte teils Uibertriebenen, teils nachvollziehbaren Erwartungen wiirden demzufolge eine
Uberversorgung der MmD begiinstigen. Dies betreffe sowohl pflegerische als auch medizinische
Bereiche, wie zum Beispiel die Frage nach einer kiinstlichen Erndhrung oder die Fortfiihrung

einer pharmakologischen Therapie.

,Aber die Realitdt sieht so aus, wenn der jetzt ein halbes Jahr das [Medikament] genom-
men hat, dann setzen sie es nicht ab. Das heifdt, sie werden eine Therapie unniitz fortfiih-

ren, einfach nur weil der Patient sonst das gar nicht gut verkraften kann ““ (Herr Weiss)

Der zweite Aspekt sei die Wirtschaftlichkeit der Demenzversorgung. In zwei Interviews kritisier-
ten die Hausarzte die hohen Kosten, die eine Demenzversorgung produzieren wiirde, sodass die
Malnahmen auch immer auf ihre Wirtschaftlichkeit Gberprift werden sollten. Vor allem der
hohe pflegerische Bedarf wiirde eine potenzielle Kostenfalle darstellen, die zu Verteilungskon-

flikten in der Finanzierung im Gesundheitswesen fiihren konnten.

,Man kann natiirlich sagen, was da alles fehlt in der Demenzbehandlung alter Leute.
Man kann auch sagen, wir in Deutschland haben einen totalen Knall. Wir stecken so viel

Geld in die alten Leute.” (Herr Trautmann)

In diesem Kontext zeigte sich auch ein wichtiger Aspekt des therapeutischen Nihilismus, der im
Kapitel 6.5 weiter erlautert wird, indem die Sinnhaftigkeit der Demenzversorgung aufgrund der

hohen Kosten in Relation zu den geringen Therapiechancen hinterfragt wurde.

6.3.5 Zusammenfassung:
Alles in allem ging aus den Interviews hervor, dass die MmD krankheitsbedingt schwieriger in
eine Versorgung zu integrieren sind, weshalb es einen engeren Kontakt zu dem Hausarzt
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brauche. Demzufolge wiirden sich MmD weniger eigenverantwortlich um ihre Gesundheit kiim-
mern, sodass die Verantwortung durch andere ibernommen werden muss. Die Verantwortung
flir den MmD wiirden vor allem der Hausarzt, der Facharzt, die Angehorigen und die Pflegekrafte
tragen, wobei der Handlungsspielraum durch den Patientenwillen definiert werden wiirde. Auf-
grund des vorausverfligten Willens komme es diesbezliglich haufig zu Unsicherheiten. Der erste
Schritt in einer Versorgung sei die Demenzdiagnose. Auf der einen Seite bestehe die Gefahr der
Unterversorgung, da die Bediirfnisse der MmD nicht wahrgenommen werden wiirden und auf
der anderen Seite die Gefahr einer Uberversorgung aufgrund von ethischen Problemen und ho-

hen Wirtschaftskosten.

6.4 Abhangigkeit von Angehorigen:

Abhéngigkeit
von Angehérigen

ABHANEIEEETE c!er Abhangigkeit der
Menschen mit = Kontaktperson
Hausdrzte von 2 =
Demenz von den A fur Hausarzte
. den Angehorigen
Angehorigen
Verfugbarkeit
der
Angehdorigen

Versorgungsproblematik
ohne Angehdorige

Abbildung 3: Abhéingigkeit von Angehérigen

Das Thema ,,Abhdngigkeit von Angehdrigen” gliedert sich in die Unterthemen ,, Kontaktperson fiir Hausdrzte” und
,Verfiigbarkeit der Angehérigen”, wobei im Kontext der Verfiigbarkeit die ,,Versorgungsproblematik ohne Angehd-
rige” identifiziert werden konnte. Es sind sowohl die Hausdrzte als auch die Menschen mit Demenz auf die Mitarbeit
der Angehdérigen angewiesen.

Als zweites Thema ergab die Analyse eine Abhangigkeit von Angehdrigen in der Demenzversor-
gung, die sich aus mehreren Unterthemen zusammensetzt. Die Unterthemen lauten wie folgt:
,Kontaktperson fiir Hausarzte”, ,Verfligbarkeit der Angehorigen” und ,Versorgungsproblematik
ohne Angehorige”. Letzteres veranschaulicht noch einmal das erste Hauptthema, namlich die

yIntegrierung der MmD in die Priméarversorgung” (siehe Kapitel 6.3).
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Wie bereits genannt, wiirden die Angehoérigen hauptverantwortlich die Demenzversorgung be-

gleiten.

,Also die Angehérigen sind sicher die zentrale Schliisselposition [...].“ (Frau Miller-Ger-

lach)

Sie hatten vor allem eine organisatorische und pflegerische Funktion. Dabei kann ihre Funktion
am besten als eine Art treibende Kraft interpretiert werden, indem sie die Fiihrung der Versor-
gung des MmD (ibernehmen. So seien es haufig die Angehorigen, die Arztbesuche, Untersuchun-

gen und Korperpflege organisieren wiirden.

,Das heifst, der Angehdrige [hat] sowohl in der Versorgung als auch in dem sich Kiim-
mern, hat das gesundheitlich Ursachen, ist das eine Demenz oder ist das vielleicht auch

eine andere Erkrankung, eigentlich den zentralen Stellenwert.” (Frau Mller-Gerlach)

6.4.1 Kontaktperson flr Hauséarzte:
In Bezug auf die Hausarzte seien die Angehdrigen eine wichtige Kontaktperson, indem sie einer-
seits den Kontakt herstellen und andererseits als Ansprechpartner zur Verfligung stehen wiir-

den.

4[...] ich habe manchmal das Gefiihl, wenn die Angehérigen nicht dabei wdren, die

[MmD] wiirden gar nicht kommen.“ (Frau Voigt)

,Also der wesentliche Teil der Patientenverfiigung ist ja die Vorsorgevollmacht. [...] weil
ich brauche ja einen Ansprechpartner, mit dem ich bespreche, was nun geschehen soll.”

(Herr Trautmann)

Die Hausarzte seien darauf angewiesen, dass die Angehoérigen die Bedirfnisse der MmD rekla-
mieren, da die MmD selbst ihren Bediirfnissen weniger nachkommen wiirden. Andernfalls

wirde die Gefahr bestehen, dass die Bediirfnisse der MmD verspatet erkannt werden.

LAlso die sind auch meistens viel weiter fortgeschritten, die Demenzen, wenn die keine

Angehérigen haben.” (Frau Jansen-Kramer)

Wie bereits unter dem Thema ,,Bedarf eines Patientenwillens” genannt, wiirde die Arzt-Patien-

ten-Beziehung haufig um die Angehoérigen erweitert werden. Der Hausarzt wirde nun nicht
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mehr nur das Gesprach mit den MmD, sondern auch mit dessen Angehérigen fithren, um Ent-

scheidungen treffen zu konnen.

,[...] es ist oft eine Dreiecksbeziehung [...] Patientinnen, Angehériginnen und Arztinnen.“

(Herr Konrad-Mertens)

6.4.2 Versorgungsproblematik ohne Angehorige:

Die Abhangigkeit von Angehorigen in der Demenzversorgung wurde nicht zuletzt vor allem
durch die Versorgungsproblematik veranschaulicht, wenn es keine Angehorigen gibt. Sie wurde
in den Interviews haufig genannt, wenngleich die Hausarzte die Haufigkeit dieses Phanomens
als selten bewerteten. Allerdings schatzten die Hausarzte die Konsequenzen fiir die MmD als
weitreichend ein, da im schlimmsten Fall eine Versorgung des MmD und der Kontakt zu dem

Hausarzt ausbleiben wirde.

,Ja, also ein Dementer, der niemanden hat, der sich um ihn kiimmert, der verschwindet

von der Bildfldche.” (Frau Heck)

LAlso mir fillt jetzt im Moment gar keiner ein, [...] doch ich habe natiirlich auch Patien-
ten, die keine Angehérigen haben, die sich um sie kiimmern. Aber das bedeutet dann
eigentlich schon fast (schmunzelnd), dass dann der Arzt unter Umstdnden sich auch nicht

um denjenigen [MmD] kiimmert.” (Frau Heck)

Ohne Angehorige sei eine Demenzversorgung deutlich erschwert. In diesem Fall miisse die Ver-
antwortung fir den MmD umso mehr durch andere Gibernommen werden, um den Ausfall der
Angehdrigen zu kompensieren. In den Interviews wurde diesbezliglich vor allem die informelle
Pflege genannt, wobei auch einige Hausarzte sich in der Verantwortung sahen, mehr Einsatz

zeigen zu mussen.

Im Gegensatz dazu gab es auch die gegenteilige Ansicht, dass MmD, die alleine sind, haufiger
den Hausarzt aufsuchen wirden. Jedoch wiirden die MmD den Hausarzt vielmehr aufgrund des
Bedarfes nach sozialer Integration und weniger aus medizinischen Griinden konsultieren, sodass

sich die beiden Annahmen nicht zwangslaufig widersprechen.

,Naja, da habe ich den Eindruck, dass die [MmD], die alleinstehend sind, eben deswegen

weil sie alleinstehend sind, ganz oft zu uns kommen.” (Herr Trautmann)
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6.4.3 Verflgbarkeit der Angehorigen:

Bei dem Engagement der Angehorigen wurde eine groRe Bandbreite beschrieben, von Angeho-
rigen, die Uberengagiert seien, bis hin zu Angehorigen, die sich aus der Versorgung weitestge-
hend zurlickgezogen hatten. Dabei gaben die meisten der Hausarzte an, dass die Angehdrigen

sehr engagiert seien.

Viele [Angehérige] sind natiirlich voll in die Pflege [...] eingebunden, bis hin zur fast

Selbstaufgabe.” (Frau Weiss)

Einige Hausarzte waren der Meinung, dass die Bereitschaft der Angehérigen in den letzten Jah-
ren gesunken sei. Dies wiirde vor allem die hausliche Pflege des MmD betreffen. Wahrend einige

Hausarzte dafiir Verstandnis zeigten, sahen andere diese Entwicklung kritisch an.

,Und dann gibt es [...] Familien, die wollen den Vater [MmD] auch auf gar keinen Fall bei

sich haben, das obliegt mir auch nicht, da zu urteilen.” (Frau Friedrich)

,[...]1 weil die Kinder nicht mehr bereit sind, der Oma [MmD] ein Zimmer in ihrem Haus
abzugeben. ,Ne (verneinend), das kann der andere Bruder machen.” [...] Also bleibt der
alte Mensch doch sich selbst alleine (iberlassen. Also das sind soziale Probleme, die in

Deutschland so gewachsen sind.“ (Frau Fuhrmann-Schulze)

Als Faktoren, die das Engagement beeinflussen wiirden, wurden in den Interviews die familidre
Beziehung, die raumliche Entfernung und die Berufstatigkeit genannt. Hiernach seien Angeho-
rige, die in der Nahe wohnen wiirden, ein gutes Verhaltnis zu dem MmD haben wiirden und

weniger berufliche Verpflichtungen hatten, mehr in der Versorgung des MmD involviert.

»Also es gibt Kinder, die sagen, sie kénnen sich nicht persénlich um die Pflege der Eltern
[...] kimmern. Sei es aus rdumlichen Griinden, sei es aus familiéiren Griinden, man kennt

die Vorgeschichte immer nicht.” (Frau Jansen-Kramer)

Zwei der Hausarzte waren der Ansicht, dass der Familienzusammenhalt auf dem Land besonders
stark ausgepragt sei. In diesem Kontext wurde interessanterweise mehrmals das Mehrgenerati-

onenhaus als ein wirksames Versorgungsmodell fiir die MmD beschrieben.

35



,Friiher waren vier Generationen in einem Haushalt und haben gegenseitig aufeinander

aufgepasst.” (Frau Fuhrmann-Schulze)

6.4.4 Zusammenfassung:

Alles in allem ergab die Analyse eine Abhangigkeit von Angehorigen in der Demenzversorgung,
die sowohl die MmD als auch den Hausarzt betreffe. Die Angehorigen seien wichtig, um die Be-
dirfnisse des MmD wahrnehmen zu kénnen. In Bezug auf den Hausarzt seien sie eine wichtige
Kontaktperson, ohne die eine Integrierung des MmD in eine Versorgungsstruktur erschwert
werden wirde. Dabei wiirden sich die meisten der Angehorigen in der Versorgung des MmD

engagieren.

6.5 Therapeutischer Nihilismus:

Therapeutischer Th o d
Nihilismus erapfle. “er
Komorbiditaten
Diskrepanz

zwischen Anspruch
und Wirklichkeit

Abbildung 4: Therapeutischer Nihilismus

“

Die , Therapie der Komorbiditéten” wurde in der Abbildung 4 separat dargestellt, da der ,,therapeutische Nihilismus
vielmehr die Therapie der Demenz und weniger die der Komorbiditéiten betrifft.

In den Interviews deuteten die befragten Hausarzte immer wieder ein geringes Selbstwirksam-
keitsgefiihl in der Demenzversorgung an, welches sie offenbar in Behandlungsentscheidungen
negativ beeinflusste. Dieses Geflihl der Hausarzte wurde thematisch unter dem Begriff ,thera-
peutischer Nihilismus” zusammengefasst, wobei sich das Hauptthema in die Unterthemen ,,Dis-

krepanz zwischen Anspruch und Wirklichkeit” und ,Therapie der Komorbiditaten” gliedert.

LAlso insofern (..) (nachdenklicher Ausdruck) sehe ich die Aufgabe des Arztes eben nicht

in der Behandlung der Demenz, weil die gibt es ja nicht [...].“ (Herr Trautmann)
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Im Extremfall zeigten die Hausarzte aufgrund des therapeutischen Nihilismus ein geringeres In-

teresse, eine Diagnostik oder Therapie einzuleiten.

,Aber unter dem Strich ist das vollkommen wurscht, wo das herkommt. Das Ergebnis ist

immer das gleiche.” (Herr Lenz).

»Also zu Antidementiva habe ich ja eigentlich schon etwas gesagt. Wie gesagt, schlechte

Evidenz, eher die Ausnahme als die Regel, (.) stofSe ich selber auch eigentlich nie an.

(Herr Konrad-Mertens)

6.5.1 Diskrepanz zwischen Anspruch und Wirklichkeit:

Die Hausarzte bewerteten die Wirksamkeit der Demenzbehandlung sehr unterschiedlich, wobei
die pharmakologische Therapie mit Acetylcholinesterasehemmern und Memantinen am hau-
figsten als Therapieoption genannt wurde. Wahrend einige Hausarzte Antidementiva als wirk-

sam erachteten, zweifelten wiederum die anderen an deren Nutzen.

,Diese Acetylcholinesterasehemmer, die also auf dem Markt sind, ich habe noch nie ge-

sehen, dass das irgendeinen Effekt hat.” (Herr Lenz)

,[...] nachdem die [MmD] die Antidementiva hat, da sagt er [Angehériger]: ,Frau Doktor,
Sie glauben es nicht, die ist seit einem halben Jahr wie ausgewechselt, ich habe wieder

meine alte Frau zuriick.”.” (Frau Voigt)

Als messbare Endpunkte gaben die Hausarzte eine Reduzierung der Verhaltensstérungen und
eine Verlangsamung der Krankheitsprogression unter der Therapie mit Antidementiva an, die

auch die Patienten bestatigen wiirden.

,Es gibt Patienten denen ich [...] ein Pflaster anbiete gegen die Demenz, damit sie pfleg-

barer werden |[...].“ (Frau Fuhrmann-Schulze)

Andere Therapieoptionen, unter anderem auch nicht-pharmakologische Moglichkeiten, wurden
in den Interviews deutlich seltener genannt oder weniger als therapeutische Option, sondern
vielmehr als pflegerische Intervention wahrgenommen. Hierzu wird noch einmal unter dem

Thema , Aktivierung der Menschen mit Demenz” Bezug genommen (siehe Kapitel 6.6.2).
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Als weitere pharmakologische Therapie wurde die Moglichkeit der Phytotherapie mit Ginkgo
Biloba genannt, die die Hausarzte als ungefahrlich, jedoch haufig ohne gréReren Nutzen betrach-

teten.

»Tja pflanzlichen Mitteln stehe ich so ein bisschen [...] ambivalent [gegeniiber]. [...] Ich
setze das eigentlich nicht an, aber widerspreche dem auch nicht grofs [...].“ (Herr Konrad-

Mertens)

Insgesamt sahen die Hausarzte ihre Therapiemoglichkeiten als limitiert an.

[...] wo ich mir halt dachte, von mir aus mach deine Ergotherapie, weifs nur nicht, was

das jetzt noch so viel bringen soll.” (Frau Voigt)

Demgegeniiber wiirden die MmD und deren Angehdorigen haufig den Hausarzt mit dem Wunsch
nach einer Therapie konsultieren, sodass sich eine Diskrepanz zwischen den therapeutischen

Moglichkeiten des Hausarztes und den Erwartungen der Patienten ergab.

,1: Welche Therapie wiinschen sich lhre Patienten von lhnen?

B: Naja, eine die sie heilt, aber es gibt nichts. Es gib nichts (ratlos).” (Herr Weiss)

Die Patienten hatten nicht selten eine libersteigerte Erwartungshaltung, wobei die Angehérigen

haufig fordernder als die MmD seien.

»[...] die Erwartungen [der Patienten] sind mit Sicherheit h6her als [...] die Therapie [das]

leisten kann.” (Herr Becker)

Einige wirden sich demzufolge eine moglichst einfache Losung des Demenzproblems wiinschen.

[...] es gibt Patienten, die sagen: ,Gib mir ein Medikament, damit das [Demenz] wieder

weggeht”.“ (Frau Fuhrmann-Schulze)

Diese Diskrepanz konne im Extremfall zu Konflikten in der Arzt-Patienten-Beziehung fiihren.

,Und sie [Angehérige] sagte: ,Ja, er hat eine Demenz. Was kann man da tun?’. Und da
habe ich dann freundlich und héflich gesagt: ,Was geht’. Und die haben dann den Haus-
arzt gewechselt, ja, weil was ich gesagt habe, das war eben nicht, was sie héren wollten,

das war halt die Realitdt.” (Herr Weiss)
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Allerdings gab es auch die Ansicht, dass sowohl die MmD als auch die Angehdrigen die thera-

peutischen Moglichkeiten realistisch einschatzen wiirden.

Dabei bestand nicht nur eine Diskrepanz zwischen den Therapiemdglichkeiten der Hausarzte
und den Patientenerwartungen, sondern auch zwischen den hausarztlichen Moglichkeiten und

ihrem eigenen Wunsch. Viele der Hausarzte wirden den MmD gerne mehr helfen wollen.

LJetzt miisste man natiirlich unterscheiden zwischen dem, was wiinschenswert wére und

dem, was tatsdichlich ist.“ (Herr Trautmann)

Diesbeziiglich zeigte die Analyse, dass sowohl die Hausarzte als auch die MmD und deren Ange-
horigen eine Hilflosigkeit empfinden wiirden. Einer der Hausarzte zeigte sich aufgrund dessen

sichtlich genervt:

,Wir erleben halt immer wieder, dass alte Leute andauernd bei uns in die Praxis kommen
und irgendeinen Unsinn erzdhlen. Und wir wissen, die machen andauernd irgendwas,

was nicht hinhaut, also weil sie dement sind und hilflos und allein.“ (Herr Trautmann)

6.5.2 Therapie der Komorbiditaten:
Die Aufgabe des Hausarztes liege jedoch nicht nur in der Behandlung der Demenz, sondern auch

in der der Komorbiditaten. MmD seien haufig dltere Patienten mit viele Vorerkrankungen.

,Altere Menschen haben weitere Vorerkrankungen und wir kiimmern uns dann natiirlich

um die Versorgung des Bluthochdrucks, des Diabetes, von Wunden, [...].“ (Herr Vogel).

Jedoch verkompliziere die Demenz haufig auch die Behandlung anderer Erkrankungen, da sie

sich stérend auf die Diagnostik und Therapie der Komorbiditaten auswirke.

,Das kannst du natiirlich auch fiinfmal erkléren, der [MmD] weifs am anderen Morgen

nicht [...], dass er jetzt seine Blutdruckmedikamente nehmen muss.“ (Frau Friedrich)

AuBerdem wiirde bei MmD haufiger eine Polypharmazie vorliegen, die bei der Verschreibung

von Medikamenten berticksichtigt werden muss.
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,Klar, diese siebzehn Medikamente, kein Problem, die ich an vier verschiedenen Zeit-
punkten am Tag einnehmen soll, das kriege ich [MmD] alles hin (ironisch).“ (Herr Konrad-

Mertens)

Auf der anderen Seite biete die Behandlung der Vorerkrankungen die Chance, das Demenzrisiko
zu senken. In den Interviews wurden als Risikofaktoren fiir eine Demenz unter anderem ein Vi-
taminmangel, kardiovaskulare Risikofaktoren wie eine arterielle Hypertonie und ein Bewegungs-

mangel sowie eine soziale Isolation genannt.

»Ja und eben dieses Alleinsein, das ist ganz grofies Gift heutzutage.” (Frau Fuhrmann-

Schulze)

6.5.3 Zusammenfassung:

Zusammenfassend lasst sich festhalten, dass die Hausarzte aufgrund der limitierten therapeuti-
schen Moglichkeiten einen Nihilismus in der Demenzbehandlung empfanden, der unterschied-
lich stark wahrgenommen wurde. Die thematische Analyse ergab, dass der therapeutische Nihi-
lismus ein Versorgungshemmnis darstellen kann. Demgegeniiber hatten sowohl die MmD als
auch die Angehorigen einen therapeutischen Bedarf, wobei der Bedarf haufig die Therapiemog-
lichkeiten (ibersteige. Der Hausarzt hatte wiederum das Dilemma, die Erwartungen seiner Pati-
enten nicht immer erfiillen zu kdnnen. Am Ende bedeute eine Demenz auch immer eine pallia-

tive Situation.

,Das ist ein langsamer Tod [...]. “ (Frau Heck)

Aufgrund dessen sahen es die Hausarzte auch als ihre Aufgabe an, die Komorbiditdten zu behan-
deln, wobei sich einige Hausarzte hiervon auch einen praventiven Effekt fir die Entwicklung ei-

ner Demenz versprachen.
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6.6 Unterstltzung und Organisation in der Pflege:

Unterstiitzung der Unterstiitzung und Aktivierung der
Angehorigen Organisation in der Menschen mit
Pflege Demenz
Abhangigkeit
von
Angehdrigen

Abbildung 5: Unterstiitzung und Organisation in der Pflege

Bei der ,,Unterstiitzung und Organisation in der Pflege” besteht eine starke Abhéngigkeit von den Angehérigen, sodass

sie in die Abbildung 5 aufgenommen wurde, um diesen Zusammenhang zu verdeutlichen.

Aus den Interviews ging hervor, dass der organisatorische und der pflegerische Bedarf den groR3-
ten Anteil in der Demenzbehandlung ausmachen wiirden, weshalb als ein Hauptthema die ,Un-

terstltzung und Organisation in der Pflege” generiert wurde.

»[...] das ist eine Krankheit [Demenz], die also nicht-drztliche, flankierende pflegerische

Magnahmen verlangt.” (Frau Heck)

Das Thema gliedert sich in die ,,Unterstlitzung der Angehoérigen” und die , Aktivierung der Men-
schen mit Demenz“. AuBerdem zeigte sich eine Uberschneidung zu dem Thema , Abhingigkeit
von Angehorigen”, da die Angehorigen viele organisatorische und pflegerische Aufgaben (iber-

nehmen wiirden.

Der pflegerische Bedarf umfasse unter anderem die Organisation eines Schwerbehindertenaus-
weises, die Beantragung eines Pflegegrades, rechtliche Fragen, die Medikamentencompliance,

die Ernahrung und die Kérperpflege des MmD.

Dabei praferierten die meisten der interviewten Hausarzte eine ambulante Pflege. Die statio-
nare Pflege in einem Alten- oder Pflegeheim wurde dahingegen als ein pflegerisches Mittel fir
eine fortgeschrittene Demenz angesehen. Als ein Vorteil der hauslichen Pflege wurde die ver-

traute Umgebung genannt.
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»[...] und da auch [ein] vertrautes Umfeld habe, was gerade fiir [die] Demenz ja wichtig

ist [...].“ (Frau Mller-Gerlach)
Dariber hinaus zeigte einer der Hausarzte Vorbehalte gegenliber einer stationaren Pflege.

,Was man beobachten kann, ist, dass Menschen, die [...] in ein Altenheim einziehen, [...]

sehr, sehr schnell verfallen, gar nichts mehr kénnen.“ (Herr Lenz)

Wie auch immer, auch die MmD wiirden eine hadusliche Pflege favorisieren, sodass diesbeziglich
die Sichtweisen iibereinstimmen zu scheinen. Die Hausarzte nahmen diesbeziiglich viele Angste

und Widerstande auf Seiten der MmD wahr.

6.6.1 Unterstltzung der Angehorigen:
Die Angehorigen wiirden — wie bereits erwahnt — die meisten Aufgaben in der Demenzversor-

gung lUbernehmen, sodass sie einer hohen Belastung ausgesetzt seien.

»[...] natiirlich ganz konkret eine Entlastung einfach ihrer Situation, [...] in dem was sie
[Angehérige] machen, weil viele sehr schnell sehr viel machen [...]“ (Herr Konrad-Mer-

tens)

Eine Demenzdiagnose stelle demnach auch fiir die Angehdérigen einen groRen Umbruch in ihrem

Leben dar.

,Also das ist ein einziger Albtraum fiir die Angehérigen.” (Frau Heck)

Einige Hausarzte sprachen in diesem Kontext von einer Art Doppelbelastung, da sie die Demenz-

versorgung mit ihrem Privatleben vereinbaren mussten.

,Das sind ja alles Leute [Angehérige], [...] die sind oft noch berufstditig, die stehen ir-
gendwo mitten im Leben und plétzlich [...] hast du so einen Organisationsaufwand |[...],

das bindet unglaublich viel Energie und Ressourcen.” (Herr Konrad-Mertens)

AuBerdem bedeute eine Demenzerkrankung auch haufig einen Rollenwechsel zwischen den Ge-
nerationen, indem die jlingere Generation Verantwortung fiir den zumeist dlteren MmD Uber-

nehme.
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»[...] und irgendwann kippen dann so die Rollen, dass du [Angehériger] Verantwortung

fiir deine Eltern [MmD] iibernehmen musst.” (Frau Friedrich)

Die Versorgung der MmD wurde nicht zuletzt als eine 24-Stunden-Aufgabe wahrgenommen.

,Ja, die [Angehérigen] haben den ganzen Tag lang organisatorische Probleme, von mor-

gens bis abends.“ (Frau Heck)

Unter diesen Umstanden wiirde haufig ein Unterstiitzungsbedarf der Angehdrigen entstehen.
Andernfalls wiirde die Pflege nicht selten zulasten der Angehdorigen gehen, indem ihre Lebens-
qualitat sinken und sie gesundheitliche Probleme entwickeln wiirden. Der Unterstiitzungsbedarf
wurde in den Interviews mehrmals durch den Urlaub als Sinnbild fir mehr Freizeit und Lebens-

qualitat veranschaulicht.

[...] vielleicht am ehesten die Entlastung der Angehérigen, dass die eben auch mal Ur-

laub machen kénnen.” (Herr Vogel)

Die Pflege des MmD wiirde auch einen Betreuungsbedarf inkludieren, insofern, dass die MmD
beaufsichtigt werden missten, da sie zum Beispiel den Herd anlassen wiirden, Weglauftenden-

zen hatten oder ein erhohtes Sturzrisiko aufweisen wirden.

,Und im spdteren Verlauf geht es dann oft um Unfallverhiitung.” (Herr Trautmann)

Als besonders belastend fiir die Angehorigen nahmen die Hausarzte die Verhaltensstorungen
von MmD wabhr. Dabei seien vor allem ein ablehnendes, unruhiges oder fremdaggressives Ver-

halten herausfordernd. Ein unruhiges Verhalten wiirde demnach die Unfallgefahr erhéhen.

Wahrend die meisten Hausarzte der Ansicht waren, dass sie selber souveran mit den Verhal-
tensstorungen umgehen kdnnten, kritisierten einige diesbeziiglich die Angehorigen. Ihrer Mei-
nung nach wiirden die Angehoérigen haufig nicht adaquat auf die Verhaltensstérungen reagieren

und sie teilweise durch ihr eigenes Verhalten fordern.

,Das sind dann Sachen, wo man mit beiden [MmD und Angehérigen] reden muss, dass

sie Verhaltensmuster dndern und das ist das Allerschwerste.” (Frau Fuhrmann-Schulze)
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Stattdessen sollte man dem MmD Verstandnis und Wertschatzung zeigen, auch wenn man mit
dem Verhalten des MmD nicht einverstanden sei. Auf diese Art und Weise kénnten Verhaltens-

stoérungen reduziert werden.

,Wenn sie [MmD] verdrgert sind, bringt es nichts zu sagen: ,Das, was Sie hier machen,

geht nicht.”, weil dann werden die noch drgerlicher.” (Frau Voigt)

In diesem Kontext ist kritisch anzumerken, dass wenngleich die meisten der interviewten Haus-
arzte wertschatzend und empathisch tiber die MmD als ihre Patienten sprachen, einige wenige
sich zeitweise despektierlich Gber die MmD aduRerten, sodass sich diesbeziiglich eine wider-

spriichliche Selbstwahrnehmung ergab.

,und dann fragt man sich, ist das denn in Ordnung? (Achselzucken) Ja, was sollen wir
denn machen? Sollen wir die [MmD] einsammeln und ins Heim stecken? (skeptisch) Ist

das nétig, wenn sie keinem was tun? Macht doch nichts.” (Herr Trautmann)

Den Angehdrigen kénne es helfen, die Verhaltens- und Wesensanderungen als einen Teil der
Erkrankung zu akzeptieren. Stattdessen wiirden die meisten Angehérigen die Veranderung des
MmD im Rahmen seiner Erkrankung als einen Beziehungsverlust zu einem geliebten Menschen

erfahren.

,Das ist ja etwas, das auch was mit einem macht, wenn man merkt, dass einfach [...] ein
naher Verwandter [...] da erkrankt und immer weiter von einem letzten Endes wegriickt.”

(Herr Vogel)

Allerdings wiirden sich die MmD nicht nur von ihren Angehoérigen, sondern schlussendlich von
ihrem gesamten Umfeld entfremden, wobei davon auch die Beziehung zu dem Hausarzt betrof-

fen sei.

,Wo du jedes Mal erkldrst, dass du der Hausarzt bist, beim Hausbesuch.” (Frau Friedrich)

Aus der Sicht der Hausarzte sei vor allem die formelle Pflege wichtig, um die Angehdérigen zu
unterstitzen. Dabei nannten die Hausarzte in den Interviews Tagesbetreuungen, die Kurzzeit-
pflege, ambulante Pflegedienste und studentische Hilfskrafte als Moglichkeiten, um die Ange-
horigen zu entlasten. Demnach waren auch die Pflegekrafte eine wichtige Kontaktperson fir

den Hausarzt.
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,Wobei viele auch einen Pflegedienst mit drin haben und deswegen dann so Medika-

mente zum Beispiel direkt an den Pflegedienst kommuniziert werden.“ (Frau Voigt)

Die Pflegekrafte hatten im Vergleich zu den Angehdrigen den Vorteil, besser geschult zu sein.

,Und dann die Pflegekridfte, die sind mittlerweile so geschult [...], dass die also das schon

sehr stark strukturieren, was da an Handlungsbedarf ist.“ (Frau Heck)

In diesem Kontext nahmen einige Hausarzte einen Mangel an pflegerischen Angeboten wabhr,

der sowohl den ambulanten als auch den stationaren Sektor betreffe.

»Also da ist immer noch so ein bisschen eine Liicke im System, wo man sagt, wie sind die
[MmD] gut versorgt, ohne dass sie aber direkt in ein Heim miissen [...].“ (Frau Miiller-

Gerlach)

Dariber hinaus sahen auch die Hausarzte sich in der Verantwortung, die Angehdrigen zu unter-
stltzen, indem sie nicht nur den MmD, sondern auch die Angehdrigen betreuen wiirden. Die
Tatsache, dass der Hausarzt haufiger durch die Angehorigen als durch die MmD konsultiert wer-
den wirde, kann auch ein Ausdruck dafiir sein, dass die Angehorigen im Vergleich zu den MmD

einen grofBeren Unterstlitzungsbedarf empfinden.

»In der Regel ist es so, dass [...] in fortgeschritteneren Stadien der Leidensdruck der Ehe-

partner wesentlich gréfRer ist als der der Patienten [MmD].“ (Frau Schonfeld)

6.6.2 Aktivierung der Menschen mit Demenz:
In den Interviews wurde die aktive Ausgestaltung der Pflege immer wieder als ein wichtiges In-

strument genannt, um den Krankheitsverlauf einer Demenz positiv zu beeinflussen.

»lch sag mal die Fdhigkeiten, die noch vorhanden sind, durch Spiele oder sonstige Maf3-

nahmen zu férdern.” (Frau Schonfeld)

Dariber hinaus wirde ein aktiver Lebensstil moglicherweise auch vor einer Demenz schiitzen,
sodass die Hausarzte der Aktivierung des MmD sowohl einen therapeutischen als auch einen
praventiven Effekt zurechneten. Allerdings sahen viele der Hausarzte die Aktivierung des MmD

mehr als eine Art der Pflege und weniger als eine Therapiemoglichkeit an. Stattdessen

45



beschrankten sich die meisten Hausarzte in den Interviews auf die pharmakologische De-

menztherapie, sodass sich diesbezliglich ein Optimierungsbedarf zeigte.

»lch habe das nicht so unter therapeutischen, sondern mehr so unter Betreuungs- und
pflegerischen Aspekten eigentlich gesehen, weniger so als Therapie. Also ich habe das
jetzt, ehrlich gesagt, noch nie irgendwo verordnet als eine Therapie.” (Herr Konrad-Mer-

tens)

Als nicht-pharmakologische MaRRnahmen nannten die Hausarzte unter anderem korperliches
und kognitives Training, Musik- und Tanztherapie, eine soziale Integration, eine psychosoziale

Betreuung und die Forderung kommunikativer Fahigkeiten.

»[...] und gibt es auch viele andere Mdglichkeiten. Durch kérperliche Aktivitéten, psycho-
therapeutische Mafinahmen kann man [die] Lebensqualitit [der MmD] auf jeden Fall

verbessern [...].“ (Herr Sari)

Nach der Meinung der Hausarzte seien vor allem Gruppenangebote geeignet, um die oben ge-

nannten Interventionen zu verwirklichen.

6.6.3 Zusammenfassung:

Alles in allem ergab die thematische Analyse einen pflegerischen Bedarf, der mit einem groRen
organisatorischen und administrativen Aufwand verbunden sei. Diesbezliglich wiirden die An-
gehorigen die meisten pflegerischen Aufgaben Gbernehmen. Jedoch hatten die Angehdrigen ei-

nen Unterstitzungsbedarf.

Zur Entlastung der Angehorigen sei vor allem eine formelle Pflege notwendig. AuRerdem waren
die Hausarzte der Meinung, dass sie nicht nur die MmD, sondern auch die Angehdrigen betreuen

mussten.

Im Rahmen der Pflege sei eine Aktivierung des MmD wichtig, um den Krankheitsverlauf positiv

zu beeinflussen.

46



6.7 Informationsbedarf:

Informationsbedarf

Informationsbedarf Informationsbedarf
der Patienten der Hausarzte

Bedarf an
Informationsquellen

Abbildung 6: Informationsbedarf

Der ,,Informationsbedarf” gliedert sich einerseits in einen Informationsbedarf der MmD und deren Angehérigen und
andererseits in einen der Hausdirzte. Beide Parteien haben demzufolge einen Bedarf an Informationsquellen.

Als letztes Thema ergab die Analyse einen Informationsbedarf, der sowohl auf Seiten der Pati-
enten als auch auf Seiten der Hausarzte bestand. Wahrend der Informationsbedarf der MmD
und ihrer Angehorigen explizit von den Hausarzten genannt wurde, zeigte sich der Informations-
bedarf der Hausarzte Gberwiegend implizit. Darliber hinaus ergab sich ein Bedarf an Informati-

onsquellen.

6.7.1 Informationsbedarf der Patienten:

Das Informationsniveau der MmD und ihrer Angehoérigen wurde durch die Hausarzte sehr un-
terschiedlich eingeschatzt. Wahrend einige ihrer Patienten sehr gut informiert seien, hatten an-
dere viele Fragen an den Hausarzt. In diesem Kontext waren einige Hausarzte der Meinung, dass
die MmD und ihre Angehdorigen besser als friiher und die Angehorigen haufig besser als die MmD

informiert seien.

,lch glaube, dass der Informationsstand mittlerweile viel besser als noch vor ein paar

Jahren ijst.” (Frau Miiller-Gerlach)

Die meisten wirden zumindest mit einer Demenz etwas assoziieren konnen. Der Informations-
bedarf setze sich stattdessen vor allem aus spezifischen Fragestellungen zum Beispiel in der

Pflege zusammen.
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,Die Angehérigen sind oft auch von der deutschen Biirokratie (iberfordert. Denen muss
man auch die Hidnde reichen und sagen: ,Du beantragst den Pflegegrad, die Inkontinenz-

materialien, kiimmere dich um [einen] Schwerbehindertenausweis.”.“ (Frau Fuhrmann-

Schulze)

AuBerdem bestehe ein Bedarf durch gelegentliche Falschinformationen der Patienten. Demnach
wirden einige MmD und ihre Angehdrigen dazu neigen, bei der Krankheitsentitat einer Demenz

zu pauschalisieren, indem sie die Demenz nicht als Syndrom verstehen wiirden.

»[...] aber oft fdngt das dann schon damit an, dass eigentlich [die Patienten] nicht unter-
scheiden zwischen, also [...] Demenz ist ja nicht gleich Alzheimer [...]. Also das da eigent-

lich viel Unwissen ist.” (Frau Boyer)

Demgegenliber verspiirten fast alle Hausarzte einen Informationsauftrag, indem sie die MmD
und ihre Angehorigen entsprechend informieren wiirden. Der Hausarzt habe demzufolge eine
wichtige Beratungsfunktion, wobei er den Vorteil habe, eine individuelle und vertrauensvolle

Beratung seiner Patienten anbieten zu konnen.

[...] aber auch da ist es von Vorteil, wenn du deine Leute [Patienten] kennst.” (Frau Fried-

rich)

Dabei nahmen die Hausarzte zum Teil sehr gut informierte Patienten als besonders herausfor-

dernd wahr.

»lch wiirde mal behaupten, heutzutage sind die [Patienten] eigentlich sehr gut infor-
miert, weil wir alle Mister Google fragen, ja, [...] die wissen oft mehr [als] wir [...].“ (Frau

Voigt)

Jedoch gab es auch einige Hausarzte, die bei der Beratung zuriickhaltender waren. Einer der

Hausarzte beschrieb die Griinde hierfiir wie folgt:

,Also den Angehérigen gegeniiber den Verlauf einer Demenz zu beschreiben, [...] ist nicht
sonderlich sinnvoll, weil das erstens sehr unterschiedlich verlduft, zweitens der Zeitrah-
men sehr unterschiedlich ist und drittens da es sich ja zum gréfSten Teil um Menschen
jenseits der achtzig handelt, eine Vielzahl von potenziell schwerwiegenden Krankheitszu-

stdnden eintreten kénnen, die die Demenz im Zusammenhang mit der Lebensgestaltung
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als unbedeutend erscheinen lassen, Herzinfarkte und Karzinomerkrankungen und weifs

der Kuckuck was.“ (Herr Lenz)

Diesbeziiglich wurde die hohe Variabilitat des Krankheitsverlaufes haufiger thematisiert, wes-
halb die individuelle Prognose eines MmD schwierig abzuschatzen sei. Als einen weiteren Grund
nannten die Hausarzte, dass sie aufgrund der Schwere der Diagnose auch Belastungsgrenzen

ihrer Patienten mitberlicksichtigen missten.

,Ja und dann gucke ich, wie reagiert er [MmD], was will er wissen, was will er nicht wis-

sen.” (Frau Fuhrmann-Schulze)

So sei es wichtig, trotz der infausten Prognose ein Gefiihl der Hoffnung zu vermitteln. Allerdings
wurde auch in diesem Kontext der therapeutische Nihilismus deutlich, der die Hausarzte offen-

sichtlich auch bei der Beratungsfunktion negativ beeinflusste.

[...] also vielleicht liegt das auch an mir (schmunzelnd), also ich wiisste jetzt gar nicht,

was man denn da nun grofs besprechen will [...]“ (Frau Heck)

6.7.2 Informationsbedarf der Hausarzte:
Die Analyse ergab jedoch nicht nur einen Informationsbedarf der MmD und ihrer Angehorigen,
sondern auch einen der Hausarzte, da sie in den Interviews immer wieder eigene Unsicherheiten

zeigten.

So gaben einige der Hausarzte offen zu, bei den regionalen Versorgungsangeboten nicht ausrei-

chend informiert zu sein.

41 [...] kennen Sie Adressen, auf die Sie verweisen kénnten?

B: Ach, eigentlich eher nicht, muss ich sagen. Da habe ich sicherlich auch ein persénliches

Defizit [...].“ (Herr Trautmann)

Dies widerspricht der in einzelnen Interviews getroffenen Annahme, dass die Hausarzte gut ver-

netzt seien.
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,Und natiirlich, dass wir sozusagen ein gutes Netzwerk haben, und sagen: ,Wenn Unklar-

heiten sind, ich habe einen guten Neurologen, an den ich Sie verweisen kann.’.“ (Frau

Miller-Gerlach)

Bei dem Thema Therapie kritisierten dagegen einzelne Hausarzte die mangelnde Evidenz, da es

nicht ausreichend Studien gebe, die eine Wirksamkeit der Demenztherapie belegen wiirden.

,Die Evidenzen fiir diese ganzen Behandlungen sind ja auch sehr, sehr gering.“ (Herr Kon-

rad-Mertens)

Im Gegensatz dazu verwiesen wiederum einige andere Hausarzte explizit auf die Leitlinien, in

denen die Therapie evidenzbasiert vorgegeben werden wiirde.

,Da haben wir ja Leitlinien.“ (Frau Friedrich)

Bei der Diagnostik zeigte sich, dass einige wenige Hausarzte unsicher in der Diagnosestellung
waren. Dabei wiirde es einigen Hausarzten schwerfallen, die Demenz als Syndrom zu erkennen,

indem sie die gezeigten Symptome richtig einordnen wiirden.

,Ich wiirde mir nicht zutrauen, einem Patienten zu sagen: ,Du bist dement.’, weil es ein-

fach keine klare Definition ist.“ (Herr Lenz)

Dies widerspricht der in einem anderen Interview getroffenen Annahme, dass es nicht schwer

sei, eine Demenz zu diagnostizieren.

»[Die Angehdrigen] haben Angst, dass die Oma dement ist oder merken, dass sie dement

ist. Da braucht man ja keinen Arzt fiir, um das erst einmal zu merken.” (Frau Heck)

AuBerdem wurde in den Interviews deutlich, dass einige wenige Hausarzte eine Demenz auch
als einen Teil des natlirlichen Alterungsprozesses verstanden, sodass die Gefahr besteht, dass
die Hausarzte die Demenzsymptome als eine Form des Altwerdens verkennen. Dazu passend
pauschalisierten einige Hausarzte in den Interviews, indem sie die Begriffe alt und dement sy-

nonym verwendeten.

,B: [...] wenn man es [die Demenz] iiberhaupt als Krankheit bezeichnen will [...].

I: Warum sollte man [die] Demenz nicht als Krankheit bezeichnen?
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B: Weil jeder von uns eines schénen Tages dement wird [...].“ (Herr Lenz)

Alles in allem nannten die Hausarzte in den Interviews selten explizit eigene Schwachen, wobei
sie sie immer wieder implizit aufzeigten. Das weiRt moglicherweise darauf hin, dass sich die
Hausarzte ihren eigenen Schwachen weniger bewusst waren. Jedoch waren die Unsicherheiten
haufig auch Einzelmeinungen, die durch andere Hausarzte widerlegt wurden, sodass sich dies-
beziiglich ein sehr heterogenes Bild zeigte und kein eindeutiges Thema identifiziert werden
konnte. Vielmehr zeigten sich in allen Bereichen kleinere Unsicherheiten. Hinzu kommt, dass die
Hausarzte auch immer wieder floskelhafte Aussagen trafen, die in der Analyse schwierig zu be-
werten waren. Woméglich kann daraus eine gewisse Uberheblichkeit der Hausérzte abgeleitet

werden, um eigene Unsicherheiten zu liberspielen.

,Das ist halt die Arroganz des erfahrenen Arztes (lachend, lacht).“ (Herr Trautmann)

6.7.3 Bedarf an Informationsquellen:

Wie vorstehend dargestellt, habe der Hausarzt eine wichtige Beratungsfunktion. Weitere Infor-
mationsquellen flir die Patienten seien das Internet, Informationsbroschiiren, Beratungsstellen,
Selbsthilfegruppen und Betroffene im naheren Umfeld, wobei das Internet die am haufigsten

genutzte Informationsquelle sei.

Das Internet habe den Vor- und gleichzeitig den Nachteil, dass es den groRten Informationsge-
halt biete und am leichtesten zuganglich sei, wobei diesbeziiglich der Hausarzt die Aufgabe

habe, die vielen Informationen zu sortieren.

»[...] durch das Internet ist es ja nicht mehr die Schwierigkeit, an Informationsmaterialien

zu kommen.”“ (Frau Friedrich)

Die Selbsthilfegruppen hatten wiederum als Informationsmedium den Vorteil, dass Beratung

und Therapie kombiniert werden wiirden, indem eine psychosoziale Betreuung erfolge.

»[...] und auch gucken, was gibt es fiir Gruppen, wo man [als Angehériger] sich mitorga-

nisieren kann [...] und auch Erfahrungsaustausch hat.” (Frau Muller-Gerlach)

In Bezug auf die Informationsbroschiiren sah der (iberwiegende Anteil der Hausarzte das beste-
hende Angebot als zufriedenstellend an, wenngleich nicht alle Hausarzte das Angebot nutzen

wirden.
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,Hier gucken Sie die ganzen Schubladen, das sind alles so Informationsmaterialien, wo
man anrufen kann und kann sich Hilfe erbitten. Wie gut das klappt, weifs ich nicht so

richtig [...].“ (Herr Trautmann)

Die etwaigen Griinde fir dieses Verhalten gingen aus den Interviews nicht hervor, wobei zumin-
dest die Zuganglichkeit zu den Broschiiren unproblematisch erscheint. Ungeachtet dessen zeig-
ten sich die meisten Hausarzte gegentiber Informationsbroschiiren aufgeschlossen und empfan-
densie als eine gute Unterstiitzungsmoglichkeit in ihrer Beratungsfunktion. Als einen Kritikpunkt
nannten die Hausarzte, dass die Informationsbroschiiren haufig durch Interessensvertreter aus-
gestellt werden wiirden, sodass sie nicht immer als ein unabhangiges Medium angesehen wer-

den konnten.

,[...] Ich habe auch schon mal so Demenzbroschiiren gesehen, die waren auch ganz gut,

aber die bekommen wir ja dann in der Regel von Pharmafirmen [...].“ (Frau Schonfeld)

Es gab aulerdem auch die Ansicht, dass in Zeiten des Internets Papierbroschiiren liberflissig
seien. Als eine Weiterentwicklung der Informationsbroschiire wurden Kontaktlisten genannt, in
denen regionale Anbieter, die an der Demenzversorgung beteiligt sind, aufgelistet werden. Das
heildt, dass Informationsbroschiiren nicht nur den Zweck erfiillen kénnen, Giber die Krankheit zu
informieren, sondern mit deren Hilfe auch eine interdisziplindre Zusammenarbeit gefordert wer-

den kann.

,Was uns total helfen wiirde, wdre wirklich [...], wenn es so eine Auflistung gdbe, so ein

kleines Heftchen, wo man sieht, zum Beispiel [XY] bietet Demenzsachen an.” (Frau Voigt)

6.7.4 Zusammenfassung:
Insgesamt zeigte sich in den Interviews ein Informationsbedarf der Patienten, wenngleich viele
Uber ein Vorwissen verfligen wiirden, das unterschiedlich ausfalle. Dabei habe der Hausarzt die

Aufgabe, seine Patienten individuell zu beraten.

Allerdings ergab die Analyse auch einen Informationsbedarf der Hausarzte, der sich in ihren ei-
genen Unsicherheiten in der Demenzversorgung zeigte. Zudem wurden in den Interviews immer

wieder widerspriichliche Meinungen deutlich.

Aus der Sicht der Hausarzte sei die wichtigste Informationsquelle das Internet, wobei die Haus-

arzte die Aufgabe hatten, die Informationen aus dem Internet zu validieren. Darliber hinaus
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empfanden die Hausarzte Informationsbroschiiren als eine sinnvolle Erganzung. In diesem Kon-
text wurden Kontaktlisten als eine Interventionsmoglichkeit genannt, die eine interdisziplinare

Demenzversorgung fordere.
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7 Diskussion:

7.1 Zusammenfassung der Ergebnisse:

Die Analyse der Interviews mit den Hausarzten erbrachte fiinf Themen in Bezug auf die Beddirf-
nisse von MmD und deren pflegenden Angehorigen: Integrierung der MmD in die Primarversor-
gung, Abhangigkeit von Angehorigen, therapeutischer Nihilismus, Organisation und Unterstt-
zung in der Pflege und Informationsbedarf. Dabei bezieht sich das zuerst genannte Thema auch
auf den zweiten Teil der Forschungsfrage, namlich inwieweit MmD besser an eine hausarztliche

Grundversorgung angebunden werden kénnen.

Anhand der Interviews konnten verschiedene Versorgungshiirden identifiziert werden, die eine
bedarfsgerechte Behandlung der MmD erschweren. Die MmD seien aufgrund der Demenz sehr
passiv in ihrem Krankheitsverhalten, weshalb es mehr Initiative durch andere brauche. Dabei
entstehe ein Vakuum in der Verantwortlichkeit fiir den MmD, das durch Haus-, Facharzte, An-
gehorige und Pflegekrafte ausgefiillt werden miisse, indem sie jeweils eine Teilverantwortung

fur den MmD UGbernehmen.

Um den MmD in eine Versorgung zu integrieren, miisse die Demenz anfangs diagnostiziert und
die WillensauBerungen der MmD pro- und retroperspektiv interpretiert werden. Die befragten
Hausarzte sahen ihre Funktion darin, als erster professioneller Ansprechpartner zur Verfligung
zu stehen und die Versorgung in der Regel gemeinsam mit den Angehoérigen zu koordinieren.

Damit erflille der Hausarzt eine wichtige Funktion in der Demenzversorgung.

Demgegeniiber wiirden die Angehorigen dennoch die Hauptverantwortung in der Demenzver-
sorgung tragen, wobei sie in Bezug auf die Hausarzte eine wichtige Kontaktperson seien, da sie
als primarer Ansprechpartner flir den Hausarzt fungieren wirden. Nicht zuletzt waren sowohl
die MmD als auch die Hausarzte abhangig von den Angehorigen, um die Bedlirfnisse des MmD
versorgen zu konnen. Derweil wiirden die Angehorigen aufgrund der Pflege des MmD auch ei-

gene Bedirfnisse entwickeln, die es durch den Hausarzt zu beachten gelte.

Bei der Therapie ergab sich ein negatives Effizienzgefiihl im Sinne eines therapeutischen Nihilis-
mus, der sich negativ auf die hausarztliche Behandlung der MmD auswirkte. In diesem Kontext
zeigte sich, dass in den Interviews nicht-pharmakologische Interventionsmoglichkeiten unterre-
prasentiert waren. Stattdessen nannten die Hausarzte vor allem pharmakologische Therapien,

sodass sich diesbezliglich ein Aufklarungsbedarf ergab.
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Dariber hinaus wiirde auch ein groBer pflegerischer und organisatorischer Bedarf bestehen, bei
dem die Hausarzte die MmD und deren pflegenden Angehorigen unterstiitzen miussten. Die

Pflege des MmD sollte nach Meinung der Hausarzte aktiv ausgestaltet werden.

Dabei wiirde nicht nur ein Informationsbedarf bei den MmD und deren Angehérigen bestehen,
sondern es zeigte sich auch ein Informationsbedarf der Hausdrzte in Form von eigenen Unsi-
cherheiten in der Behandlung der Demenz, der nicht zuletzt vor allem die Koordinationsfunktion

der Hausarzte betraf.

7.2 Diskussion der Ergebnisse:

Im nachfolgenden Abschnitt werden die einzelnen Themen, die im Ergebnisteil vorgestellt wur-
den, chronologisch diskutiert. Zu diesem Zweck werden die Ergebnisse mit denen anderer Stu-
dien verglichen und hausarztliche Aussagen auf ihre Richtigkeit Gberpriift. Dabei werden sowohl

gualitative als auch quantitative Forschungsarbeiten mitbertcksichtigt.

7.2.1 Integrierung der Menschen mit Demenz in die Primarversorgung:

Die Ergebnisse dieser Studie stimmen mit denen vorheriger Studien {iberein, indem die Schwie-
rigkeit aufgezeigt werden konnte, MmD in eine hausarztzentrierte Primarversorgung zu integ-
rieren (Prorok et al.,, 2017; Wangler, Fellgiebel, Mattlinger, et al., 2018; Wangler & Jansky,
2023a).

In diesem Zusammenhang nannten sowohl die Patienten in Prorok et al. als auch die befragten
Hauséarzte den Bedarf, die Zugénglichkeit zu dem Gesundheitssystem zu verbessern (Prorok et
al., 2017). Dabei wurde in beiden Studien die Initiative durch die Hauséarzte thematisiert (Prorok
et al., 2017). Wéahrend die Patienten in Prorok et al. diesbeziglich Kritik tibten, indem sie die
Hausarzte haufig als zu passiv wahrgenommen haben (Prorok et al., 2013, 2017), sahen auch die
Hausarzte in dieser Studie den Bedarf, bei MmD mehr Initiative zeigen zu missen. Allerdings

ging aus den Interviews hervor, dass den Hausarzten hierfiir haufig die Zeit fehle.

Im Vergleich dazu konnte auch in einer anderen deutschen Interviewstudie eine Zuriickhaltung
der interviewten Hausarzte im Umgang mit MmD als ein Versorgungshindernis identifiziert wer-
den, wobei auch in der Studie von Wangler et al. ein Mangel an Zeit und Honorierung als Ursache

der Passivitat angegeben wurde (Wangler, Fellgiebel, Mattlinger, et al., 2018).

Zusammenfassend konnte sowohl diese Studie als auch vorherige Studien aus der Perspektive

der Angehorigen, der MmD und der Hausarzte zeigen, dass die Zugdnglichkeit in der
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Primarversorgung der MmD und der Angehdérigen optimiert werden muss (Prorok et al., 2017;

Wangler, Fellgiebel, Mattlinger, et al., 2018; Wangler & Jansky, 2023a).

7.2.1.1 Bedarf eines Patientenwillens:

Die Analyse der Interviews ergab, dass als Grundlage der Primarversorgung und deren Optimie-
rung der Patientenwille eindeutig geregelt sein sollte, um eine Versorgung der MmD auch in
einem fortgeschrittenen Stadium sicherzustellen. So wiirden laut den Hausarzten Vorsorgedo-

kumente benétigt, in denen der vorausverfiigte Wille des MmD definiert werde.

Wahrend die MmD einen offenen Bedarf bei der rechtlichen Unterstitzung sahen (Eichler,
Thyrian, et al., 2016), waren die Arzte der Meinung, ihre Patienten {iber dieses Thema ausrei-
chend zu informieren (Cording et al., 2019; Tillmann et al., 2020), sodass sich diesbezliglich eine
Diskrepanz zwischen Hausarzten und MmD ergibt. Aus den Interviews der vorliegenden Studie
ging hervor, dass aktuell immer mehr ihrer Patienten lber solche Vorsorgedokumente verfiigen

wirden und sich der Eindruck ergab, dass diesbeziiglich der Aufklarungsbedarf zurtickgeht.

Dariber hinaus waren die Hausarzte dieser Studie der Meinung, dass der Patientenwille auf-
grund der Entscheidungsunfahigkeit der MmD friihzeitig eruiert werden sollte, um Unsicherhei-
ten bei dem Patientenwillen vorzubeugen. Damit bestatigt diese Studie die Ergebnisse einer nie-
derlandischen Studie, in der ebenfalls gezeigt werden konnte, dass eine friihe Festlegung des
Patientenwillens fiir die spatere Versorgung wichtig ist (Tilburgs, Vernooij-Dassen, Koopmans,

van Gennip, et al., 2018).

Um dies zu unterstiitzen, kdnnte ein Advance Care Planning (ACP) in der hausarztlichen Demenz-
versorgung etabliert werden (van der Steen et al., 2014; Walsh et al., 2021), wobei Hausérzte
dazu aufgrund ihrer vertrauensvollen Arzt-Patienten-Beziehung besonders gut geeignet sind
(Brazil et al., 2015; Tilburgs, Vernooij-Dassen, Koopmans, Weidema, et al., 2018). ACP ist ein
Verfahren, das urspriinglich aus der Palliativmedizin entstammt und dazu dient, den Patienten-
willen in Bezug auf Behandlungsentscheidungen vorrausschauend zu ermitteln (Sudore et al.,
2017). Es gibt erste Indizien dafiir, dass ACP auch bei MmD wirksam ist (Wendrich-van Dael et
al., 2020). Darliber hinaus hat Bronner et al. gezeigt, dass ACP auch in Deutschland angewendet
werden kann (Bronner et al., 2020). Wenngleich die teilnehmenden Hauséarzte dieser Studie
Teile des Prinzips von ACP beschrieben haben, wurde es in den Interviews nicht explizit genannt.
Die Empfehlung fir ein ACP wurde nunmehr auch in die aktuelle S3-Leitlinie aufgenommen

(DGN e. V. & DGPPN e. V., 2023) und die Leitlinie damit aktualisiert.
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7.2.1.2 Bedarf an Diagnostik:

Am Anfang einer Demenzerkrankung stehe ein Bedarf an Diagnostik, der nach der Meinung der
interviewten Hausarzte sowohl von ihnen als auch von den MmD und deren Angehdrigen wahr-
genommen werde. Dabei konnte der Wunsch nach Diagnostik auch aus der Perspektive der
MmD und der Angehorigen bestéatigt werden (Prorok et al., 2013), sodass in diesem Punkt die

unterschiedlichen Perspektiven libereinstimmen.

Allerdings konnte in vorherigen Studien gezeigt werden, dass die Demenz haufig zu spat diag-
nostiziert wird (Aminzadeh et al., 2012; Eichler et al., 2014; lliffe et al., 2002; Parmar et al., 2014;
Prorok et al., 2013). Auch in der Befragung der Hausérzte gab es Indizien dafiir, da die Demenz
bei der Erstdiagnose als wenig liberraschend wahrgenommen wurde. Das heildt, obwohl alle
eine frihe Diagnose beflirworten, wird die Demenz im Alltag immer noch zu spat erkannt. Je-
doch ist es gleich aus mehreren Gesichtspunkten wichtig, eine Demenz rechtzeitig zu diagnosti-
zieren (Prince & Ferri, 2011). Zum einen, weil die aktuellen pharmakologischen Therapien vor
allem in einem frihen Stadium der Demenz wirksam sind (J. Birks, 2006; Prince & Ferri, 2011;
Sims et al., 2023; van Dyck et al., 2023) und zum anderen, weil der Patientenwille des MmD zu
einem moglichst friihen Zeitpunkt eruiert werden sollte (Prince & Ferri, 2011; Tilburgs, Vernooij-
Dassen, Koopmans, van Gennip, et al., 2018) und Gesundheitskosten eingespart werden kénnen

(Dubois et al., 2016; Prince & Ferri, 2011).

In diesem Kontext verweist die aktuelle S3-Leitlinie Demenzen aus dem Jahr 2023 explizit auf
die Differenzierung zwischen rechtzeitiger und friihzeitiger Diagnosestellung, da es aktuell keine
Evidenz dafiir gibt, dass MmD von einer friihzeitigen Diagnosestellung per se profitieren (DGN
e.V.&DGPPNe. V., 2023; Glinak et al., 2021). Stattdessen ist der Zeitpunkt der Diagnosestellung
abhangig von den Interventionsmoglichkeiten auszuwahlen, die zu dem Zeitpunkt implemen-

tiert werden kénnen (DGN e. V. & DGPPN e. V., 2023; Dubois et al., 2016).

Der Hausarzt hat dabei eine wichtige diagnostische Funktion (DGN e. V. & DGPPN e. V., 2016;
Downs, 1996; Riedel-Heller et al., 2000), wobei es auch Studien gibt, die zeigen, dass sich ein
nicht unerheblicher Anteil der Hausarzte aus der Demenzdiagnostik zuriickgezogen hat
(Wangler, Fellgiebel, & Jansky, 2018; Wangler, Fellgiebel, Mattlinger, et al., 2018; Wangler &
Jansky, 2023a). Damit widerspricht Wangler et al. der Auffassung in den Interviews, dass so gut
wie jeder Hausarzt eine Demenzbasisdiagnostik in seiner Praxis anbieten wirde (Wangler,

Fellgiebel, & Jansky, 2018; Wangler, Fellgiebel, Mattlinger, et al., 2018; Wangler & Jansky,
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2023a). Allerdings gab es auch in den Interviews dieser Studie die Ansicht, dass die Hausarzte
weniger Diagnostik als friher betreiben wirden. Als eine wichtige Ursache konnte sowohl in
dieser als auch in einer anderen qualitativen Interviewstudie mit Hausarzten ein therapeutischer
Nihilismus identifiziert werden, der sich negativ auf die Diagnostik auswirkte. Demnach neigen
einige Hausarzte aufgrund der geringen pharmakologischen Therapiemdoglichkeiten dazu, eine

Diagnostik zu unterlassen (Wangler, Fellgiebel, Mattlinger, et al., 2018).

Dennoch hat der Hausarzt den Vorteil, seine Patienten langerfristig zu begleiten, wodurch er
einen besseren Blick und ein besonderes Vertrauensverhaltnis zu seinen Patienten entwickeln
kann (DGN e. V. & DGPPN e. V., 2016; Schers et al., 2005), sodass die Daten in dem Punkt mit

den Ergebnissen der Interviews libereinstimmen.

Die aktuelle S-3 Leitlinie Demenzen empfiehlt zur Diagnostik einer Demenz im hausarztlichen
Kontext die Verwendung von Kurztests in Form des Montreal Cognitive Assessment (MOCA)
oder des Mini-Mental-Status-Tests (MMST) (DGN e. V. & DGPPN e. V., 2023). Wé&hrend der
MMST in den Interviews genannt wurde, wurde der MOCA nicht erwahnt. Dies kann darauf hin-
deuten, dass der MOCA den Hausarzten weniger bekannt ist. Jedoch wird der MOCA aufgrund
seiner hoheren Sensitivitat primar in der Leitlinie empfohlen (DGN e. V. & DGPPN e. V., 2023),

sodass sich diesbezliglich ein Aufklarungsbedarf ergab.

Dariber hinaus bestehe laut den Interviews vor allem in der Diagnostik eine starke Abhangigkeit
von den Angehorigen, die auch in anderen Studien belegt werden konnte (Wangler & Jansky,
2022a, 2023a). Demnach werden die Hauséarzte haufig durch die Angehorigen erstmalig kontak-
tiert (Wangler & Jansky, 2022a, 2023a), sodass sie die Einschatzung der interviewten Hausérzte
bestatigen. AuBerdem konnte Wangler et al. zeigen, dass die Angehdrigen bei der Demenzdiag-
nostik als diagnostisches Instrument miteinbezogen werden sollten (Wangler, Fellgiebel,
Mattlinger, et al., 2018), so wie es auch in der aktuellen S3-Leitline empfohlen wird (DGN e. V.
& DGPPN e. V., 2023).

7.2.1.3  Wer Gbernimmt welche Verantwortung?

Die Ergebnisse dieser Interviewstudie zeigten, dass sich die Hausarzte in einer wichtigen Funk-
tion in der Demenzversorgung sahen. Wie bereits in vorherigen Studien gezeigt, erfiillt der Haus-
arzt eine wichtige Funktion, indem er haufig der erste professionelle Ansprechpartner ist und
die Versorgung koordiniert (Riedel-Heller et al., 2000; Wagner & Abholz, 2002; Wang et al.,

2018; Wangler & Jansky, 2022a, 2022b, 2022c, 2023a).
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In diesem Zusammenhang wurde von einem der Hausarzte das Modell einer integrativen Ver-
sorgung vorgeschlagen, das bereits in anderen Studien erprobt wurde (Thyrian, 2017). Eine
deutsche Studie ergab hierzu, dass mit der Hilfe dieses Versorgungsmodells eine Reduzierung
der Verhaltensstorungen und des Betreuungsbedarfes erreicht und gleichzeitig die Anwendung
von Antidementiva gesteigert werden kann (Thyrian, 2017). Damit fiihrt die integrative Versor-
gung zu einer Reduzierung gleich mehrerer von den befragten Hausarzten genannten Bedirfnis-
sen. Aktuell wird auch in einer weiteren deutschen Studie die Effektivitat einer hausarztzentrier-
ten interdisziplindaren Versorgung im Sinne eines Demenz Care Managements getestet, wobei

die Ergebnisse noch ausstehen (Bablok et al., 2021).

Die Hausarzte in den Interviews nahmen die Demenzversorgung oftmals als besonders zeitin-
tensiv wahr. Im Gegensatz dazu empfinden die Patienten den Kontakt mit dem Hausarzt haufig
als zu kurz (Prorok et al., 2017). Dabei gaben einzelne Hausarzte an, sich nicht immer die Zeit
nehmen zu kdnnen, die sie sich gerne nehmen wirden, da lhnen aufgrund von extrinsischen
Griinden die Zeit fehle. Dieser Zeitmangel ist bereits aus anderen Studien bekannt (Wang et al.,
2018; Wangler, Fellgiebel, Mattlinger, et al., 2018). Aus den Interviews wurde deutlich, dass sich

viele Hausarzte aus diesem Grund mehr Unterstlitzung wiinschen wirden.

In diesem Kontext nahmen die interviewten Hausarzte einen Facharztemangel wahr, der sowohl
auf dem Land als auch in der Stadt bestehe. Damit bestatigt die durchgefiihrte Befragung der
Hausarzte die Ergebnisse anderer Studien, indem sowohl die interviewten Hausarzte als auch
die MmD und deren Angehdrigen einen Facharztemangel sahen, sodass diesbeziiglich die Mei-
nungen Ubereinstimmen (Prorok et al., 2013; Wangler, Fellgiebel, & Jansky, 2018). Im Gegensatz
dazu ergab die Bedarfsplanung der Kassenarztlichen Vereinigung Hessen weder in stadtischen
noch in landlichen Regionen eine Unterversorgung mit Neurologen oder Psychiatern, sodass ein
Facharztemangel aus der Sicht des Staates nicht belegt werden kann (Kassenérztliche Vereini-
gung Hessen, 2019). Demzufolge zeigt sich bei dem Bedarf an Facharzten ein Widerspruch zwi-
schen der subjektiven Wahrnehmung der Hausarzte, der MmD sowie deren Angehdérigen und
der kassenéarztlichen Vereinigung, die wiederum die Sitze fiir die niedergelassenen Arzte regu-

liert.

Der genannte Bedarf bezieht sich allerdings nicht nur auf das Angebot, sondern auch auf die
facharztliche Expertise, die nach der Meinung der befragten Hausarzte sowohl von lhnen als

auch von den Patienten gewiinscht werde. Laut mehreren deutschen Studien lGberweisen die
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meisten Hausarzte bei dem Verdacht auf eine Demenz an einen Neurologen oder Psychiater,
wobei einige auch schon einmal an eine Gedachtnisambulanz Gberwiesen haben (Wangler,
Fellgiebel, & Jansky, 2018; Wangler, Fellgiebel, Mattlinger, et al., 2018; Wangler & Jansky, 2022c,
2023a). Demgegeniiber beflirworteten in einer kanadischen Metanalyse auch die MmD und ihre
pflegenden Angehdrigen eine facharztliche Mitbehandlung, wobei auch in dieser Studie explizit
auf die Gedachtnisambulanz verwiesen wurde (Prorok et al., 2013). Damit bestatigt die Befra-
gung der Hausarzte die Ergebnisse vorheriger Studien, indem sowohl die Hausarzte als auch ihre
Patienten eine facharztliche Mitbetreuung wiinschen, wobei in mehreren Studien die Gedacht-
nisambulanz als spezialisierte Weiterentwicklung genannt wurde (Prorok et al., 2013; Wang et

al., 2018; Wangler, Fellgiebel, & Jansky, 2018; Wangler, Fellgiebel, Mattlinger, et al., 2018).

Als ein Nebenaspekt zeigte sich sowohl in dieser Befragung als auch bei Wangler et al., dass die
Hausarzte auf dem Land unabhangiger in ihrer Betreuung der MmD waren, da das facharztliche
Angebot auf dem Land fiir eine Mitbehandlung nicht immer ausreiche (Wangler, Fellgiebel,

Mattlinger, et al., 2018; Wangler & Jansky, 2022a).

AuRerdem deuteten die Hausarzte sowohl in dieser als auch in anderen Studien an, dass es aus
ihrer Sicht Spannungen zwischen Fach- und Hausarzten gibt, die unter anderem durch eine feh-
lerhafte Kommunikation zwischen den beiden Disziplinen begiinstigt werden (Wangler,
Fellgiebel, & Jansky, 2018; Wangler & Jansky, 2022c). In einer deutschen Studie gaben demzu-
folge mehr als die Halfte der befragten Hausarzte an, zu spat iber Befunde informiert zu werden
(Wangler, Fellgiebel, & Jansky, 2018). AuRerdem wurden durch die Hausarzte dieser Studie dhn-
lich wie in Wangler et al. der Termindruck und die mangelnde Zeit genannt, die die Beziehung
zu den Fachérzten belasten wirden (Wangler, Fellgiebel, & Jansky, 2018; Wangler & Jansky,
2022c¢).

Als eine Moglichkeit, die Hausarzte zu unterstiitzen, wurde in den Interviews die Integration des
Praxispersonals in die Demenzversorgung genannt. Davon betroffen waren vor allem die Berei-
che Diagnostik und Organisation. In diesem Zusammenhang untersuchte eine deutsche Studie
den Nutzen des Praxispersonals in der Demenzversorgung, in der gezeigt werden konnte, dass
die Hausérzte das Praxispersonal nur unzureichend miteinbeziehen (Wangler et al., 2019), so-

dass diesbeziiglich noch Entwicklungspotenzial besteht.

Einer der befragten Hausarzte nannte in diesem Kontext explizit die neue Berufsgruppe der

,Versorgungsassistenten in der Hausarztpraxis” (VERAH), die auch unter dem Namen ,Nicht-
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arztliche Praxisassistenten” (NAPA) oder ,Entlastende Versorgungsassistenten” (EVA) bekannt
sind. In einer deutschen Studie konnte gezeigt werden, dass fast ein Drittel der Hausarzte mit
den oben genannten medizinischen Fachangestellten zusammenarbeitet (Gisbert Miralles et al.,
2020). Der Vorteil an dieser neuen Berufsgruppe ist, dass sie mehr arztliche Aufgaben tGberneh-
men und den Hausarzt damit starker entlasten kdnnen (Gisbert Miralles et al., 2020). Inwieweit
die medizinischen Fachangestellten auch eine Unterstiitzung fir den Hausarzt in der Demenz-

versorgung darstellen, geht allerdings aus Gisbert Miralles et al. nicht hervor.

In Zusammenschau der Studienergebnisse inklusive dieser Interviewstudie zeigte sich, dass in
der Demenzversorgung eine interdisziplinare Zusammenarbeit notwendig ist, die hausarzt-
zentriert organisiert werden kann, um die Versorgung der MmD und ihrer Angehorigen zu opti-
mieren (Cording et al., 2019; Prorok et al., 2013; Thyrian et al., 2017; Wang et al., 2018; Wangler
& Jansky, 2022c, 2022a). Auch in der aktuellen S3-Leitlinie wird eine solche interdisziplindre Ver-
sorgung im Sinne eines Dementia Care Managements empfohlen (DGN e. V. & DGPPN e. V,,
2023). Zu diesem Zweck konnte zum Beispiel ein Disease-Management-Programm fiir die Be-

handlung einer Demenz in die Primarversorgung integriert werden (Wangler & Jansky, 2022c).

7.2.1.4 Gefahr der Uberversorgung:

Wahrend in den bisherigen Abhandlungen vor allem die Unterversorgung der MmD thematisiert
wurde, wurde in den Interviews auch der Aspekt der Uberversorgung angesprochen, der im Ge-
gensatz zu der Unterversorgung steht. Dabei wurde in den Interviews sowohl auf ethische als
auch auf wirtschaftliche Aspekte in der Demenzversorgung eingegangen. Unabhangig davon ist
bei MmD mehr eine Unter- als eine Uberversorgung festzustellen (Hausner et al., 2012), wobei

die Versorgungssituation je nach Leistungsbereich variiert (Lohmann et al., 2017).

So war ein Aspekt der Uberversorgung, der in den Interviews angesprochen wurde, die fehlende
Wirtschaftlichkeit der Demenzversorgung aus der Makroperspektive. Laut der WHO stellt die
Demenzerkrankung eine hohe finanzielle Belastung fiir die staatlichen Gesundheitswesen dar
(Wimo & Prince, 2015). Demgegeniiber waren die Hauséarzte sowohl dieser Studie als auch in
Wangler et al. der Ansicht, dass die individuellen Leistungen in der Demenzversorgung nicht
ausreichend verglitet werden, was wiederum die Gefahr birgt, dass sich die Hausarzte aus der
Demenzversorgung zuriickziehen wirden (Wangler, Fellgiebel, & Jansky, 2018; Wangler, Fellgie-

bel, Mattlinger, et al., 2018). Hierzu passend konnten mehrere Studien zeigen, dass fehlende
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finanzielle Anreize eine Unterversorgung der MmD begtinstigen (Hausner et al., 2012; Wangler,

Fellgiebel, & Jansky, 2018; Wangler, Fellgiebel, Mattlinger, et al., 2018).

7.2.2 Abhdngigkeit von den Angehorigen:

In den Interviews zeigte sich eine Abhangigkeit von den Angehdrigen, wobei einige Hausarzte
andeuteten, dass diese nicht nur in der Demenzversorgung bestehe, sondern generell auf die
Versorgung pflegebedirftiger Menschen libertragbar sei. Dies wiirde wiederum auch die aktu-
elle deutsche Versorgungssituation wiederspiegeln, da hierzulande immer noch ein GroRteil von
ihren Angehorigen gepflegt wird (Statistisches Bundesamt, 2020). So wurden im Jahr 2019 etwa
die Halfte der Pflegebedirftigen in Deutschland allein von ihren Angehorigen gepflegt
(Statistisches Bundesamt, 2020). Das heil’t, dass die Abhangigkeit von den Angehdrigen unter
Umstdanden weniger ein demenzspezifisches als vielmehr ein strukturelles Problem im deut-

schen Gesundheitswesen darstellt.

Hierzu ergab eine grol8 angelegte deutsche Studie, dass fast 40 Prozent der MmD, die im Privat-

haushalt leben, durch Angehdorige unterstiitzt werden (Brijoux & Zank, o. J.).

Wie auch von den interviewten Hausarzten wahrgenommen, konnte in einer kanadischen Studie
gezeigt werden, dass die Angehorigen eine wichtige Versorgungsfunktion erfiillen, die vor allem

die Organisation und die Pflege umfasst (Prorok et al., 2017).

7.2.2.1 Kontaktperson flir den Hausarzt:

Aus der Sicht der interviewten Hausarzte hatten die Angehorigen die wichtige Funktion in der
Demenzversorgung, der primare Ansprechpartner flir den Hausarzt zu sein. Dies zeigte sich un-
ter anderem darin, dass die Hausarzte haufiger durch die Angehorigen als durch die MmD kon-
sultiert werden wiirden. Im Vergleich dazu gaben Hausarzte auch in quantitativen Studien an,
oftmals durch die Angehorigen kontaktiert zu werden (Wangler, Fellgiebel, & Jansky, 2018;
Wangler & Jansky, 2022a, 2023a), sodass sich die Rolle der Angehdérigen als Kontaktperson be-

statigt.

7.2.2.2 Versorgungsproblematik ohne Angehdrige:
Die Analyse der Interviews ergab, dass die Hausarzte die MmD ohne Angehdrige als besonders
vulnerabel sahen, da eine solche Konstellation eine Unterversorgung der MmD beglinstigen

wirde. Dabei wurde die Pravalenz von MmD ohne Angehorige als selten eingeschatzt.
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Eichler et al. konnte diesbezlglich zeigen, dass ein hoher Anteil der MmD in Deutschland alleine
lebt (Eichler, Hoffmann, et al., 2016). Dabei erhalten immerhin fast neun Prozent der MmD kei-
nerlei Unterstiitzung durch Angehdorige (Eichler, Hoffmann, et al., 2016). Im Gegensatz zu dieser
Interviewstudie konnte jedoch kein erhéhtes Gesundheitsrisiko fiir alleinstehende MmD festge-
stellt werden (Eichler, Hoffmann, et al., 2016), sodass die Ergebnisse von Eichler et al. diesbe-
zliglich der Wahrnehmung der Hausarzte widersprechen. Stattdessen wiirden alleinstehende
MmD héufiger auf eine formelle Pflege zuriickgreifen (Eichler, Hoffmann, et al., 2016; Laporte
Uribe et al., 2017), wobei auch die interviewten Hausarzte einen erhéhten Bedarf an professio-
neller Pflege bei alleinstehenden MmD sahen. Im Vergleich dazu stellte Pentzek et al. fest, dass
eine Demenz bei alleinstehenden MmD seltener durch die Hausarzte diagnostiziert wird
(Pentzek et al., 2009). Dies wiederum bestétigt die Wahrnehmung der interviewten Hausarzte,
die die Angehorigen als treibende Kraft in der Diagnostik betrachteten. Zusammenfassend stel-
len alleinstehende MmD eine besonders vulnerable Patientengruppe dar, die in der Versor-
gungsplanung besonders beriicksichtigt werden sollte (Eichler, Hoffmann, et al., 2016; Pentzek

et al., 2009).

7.2.2.3 Verflgbarkeit der Angehorigen:

Aus den Interviews ging hervor, dass sich die Angehorigen in der Demenzversorgung unter-
schiedlich stark engagieren wiirden. Dies betreffe vor allem die Pflege der MmD. Dabei ergab
die Analyse, dass die Bereitschaft der Angehorigen einerseits von der Qualitat der Beziehung
und anderseits von dem Wohnort abhangig sei. AuBerdem wurde die Familie als ein wichtiger
Faktor genannt. In Ehrlich et al. konnten als weitere Einflussfaktoren der Beziehungsgrad, der
Pflegeaufwand und das Geschlecht der Angehérigen identifiziert werden, wobei sich diese Stu-
die nicht speziell auf die Pflege von MmD bezieht (Ehrlich & Kelle, 2019). Dariiber hinaus unter-
stltzt die Studie den Wohnort als einen Faktor, der das Engagement in der Pflege beeinflusst
(Ehrlich & Kelle, 2019). Diesbeziiglich ergab die Interviewstudie mit den Hauséarzten, dass der
Wohnort einerseits die geografische Entfernung und anderseits den Lebensraum definiere. Letz-
teres meint, dass ein Teil der interviewten Hausarzte den Eindruck hatte, dass die MmD im land-
lichen Raum im Vergleich zu den MmD, die in urbanen Regionen wohnhaft seien, haufiger durch

ihre Angehorigen gepflegt werden wiirden.
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7.2.3 Therapeutischer Nihilismus:

Die Analyse der Interviews ergab, dass viele der Hausarzte eine geringe Therapieeffizienz emp-
fanden, die sie auch in anderen Teilbereichen der Demenzversorgung negativ beeinflusst. Im
Vergleich dazu konnte auch in anderen Forschungsarbeiten ein geringes Selbstwirksamkeitsge-
fahl der Hausérzte festgestellt werden (Wangler, Fellgiebel, & Jansky, 2018; Wangler, Fellgiebel,
Mattlinger, et al., 2018; Wangler & Jansky, 2022c, 2022b), das aufgrund der geringen pharma-
kologischen Therapiemoglichkeiten verursacht wird (Wangler, Fellgiebel, Mattlinger, et al.,
2018; Wangler & Jansky, 2022c). Identisch zu dieser Studie ergab sich auch in Wangler et al. die
Gefahr, dass die Hausarzte in der Versorgung des MmD und der Angehdrigen gehemmt werden
(Wangler, Fellgiebel, Mattlinger, et al., 2018). Davon ist vor allem die Diagnostik und damit nicht
zuletzt die Versorgungsinitiierung betroffen (Wangler, Fellgiebel, & Jansky, 2018; Wangler,
Fellgiebel, Mattlinger, et al., 2018), sodass diesbezliglich die Studienergebnisse (ibereinstim-

men.

Wie auch in den vorliegenden Interviews zeigte sich in einer anderen deutschen Interviewstudie,
dass die Hausarzte die Therapiemdoglichkeiten sehr unterschiedlich einschatzen (Wangler &
Jansky, 2022c). Demgegeniiber belegen die aktuellen Daten, dass sehr wohl eine wirksame De-
menzbehandlung existiert, wenngleich eine kausale Therapie bisher nicht moglich ist (Battle et
al., 2021; J. Birks, 2006; J. S. Birks & Grimley Evans, 2015; J. S. Birks & Harvey, 2018; DGN e. V. &
DGPPN e. V., 2023). Demzufolge kénnen die in den Interviews getroffenen Aussagen, dass Anti-
dementiva (Acetylcholinesterasehemmer und Memantine) oder nicht-medikamentose Thera-
pieformen, wie zum Beispiel die Ergotherapie, unwirksam seien, widerlegt werden (J. Birks,
2006; J. S. Birks & Grimley Evans, 2015; J. S. Birks & Harvey, 2018; Korczak et al., 2013). Wenn-
gleich die Wahrnehmung der interviewten Hausarzte insofern mit den aktuellen Forschungsda-
ten Ubereinstimmt, dass die aktuelle pharmakologische Therapie lediglich eine Verzégerung des
Krankheitsverlaufes bewirken kann (J. Birks, 2006; J. S. Birks & Grimley Evans, 2015; J. S. Birks &
Harvey, 2018). Die Analyse der Interviews ergab in diesem Zusammenhang, dass die Bewertung
der Wirksamkeit auch von den eigenen Erwartungen an die Therapie abhange, wobei sich so-
wohl die Hausarzte als auch ihre Patienten bessere Therapiemoglichkeiten wiinschen wiirden.
AuBerdem sei es aus der Sicht der Hausarzte laut dieser Studie und Wangler et al. schwierig, die

Wirksamkeit der Demenztherapie im Alltag objektiv zu Gberprifen (Wangler & Jansky, 2022c).
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Dariber hinaus sind die bisherigen Antidementiva fast ausschlieRlich fiir die Alzheimer-Demenz
zugelassen, sodass sie bei anderen Demenzformen nur mittels Off-Label-Gebrauch eingesetzt
werden kénnen (DGN e. V. & DGPPN e. V., 2023), tber den die Hausarzte gesondert aufkldren
miussen. Neuere Studien zeigen jedoch auch eine Wirksamkeit der Antidementiva bei der vasku-
laren Demenz, wenngleich der Effekt geringer ausfallt (Battle et al., 2021). Die aktuelle S3-Leit-
linie empfiehlt demnach, die pharmakologische Therapie auch bei einer vaskularen Demenz mit-

tels Off-Label-Gebrauch einzusetzen (DGN e. V. & DGPPN e. V., 2023).

In den letzten Jahren wurden auRerdem zwei neue Medikamente zur Therapie der Alzheimer-
Demenz entwickelt, die erstmalig einen krankheitsmodifizierenden Ansatz verfolgen. Dabei han-
delt es sich um die beiden Amyloid-Antikorper Donanemab und Lecanemab, die beide in Studien
die kognitiven Defizite von MmD verbessern und damit den Krankheitsverlauf signifikant ver-
langsamen konnten (Mintun et al., 2021; Sims et al., 2023; van Dyck et al., 2023). AuRerdem
wurde bereits auch ein positiver Effekt auf die Lebensqualitat der pflegenden Angehdrigen nach-
gewiesen (Cohen et al., 2023). Jedoch wurden die beiden Praparate nicht in die aktuelle S3-Leit-
line aufgenommen (DGN e. V. & DGPPN e. V., 2023), da sie bisher in Deutschland nicht zugelas-
sen sind und zum Teil starke Nebenwirkungen, wie Gehirnédeme oder -blutungen, verursachen
(Mintun et al., 2021; van Dyck et al., 2023). Wenngleich diese beiden Medikamente fiir die Haus-
arzte noch nicht verfligbar sind, kennzeichnen sie den wissenschaftlichen Fortschritt in der phar-

makologischen Demenzbehandlung.

Im Gegensatz dazu ist das pflanzliche Mittel Ginkgo Biloba in Deutschland zugelassen und wird
auch in der aktuellen S3-Leitlinie zur Behandlung der Alzheimer- und vaskularen Demenz emp-
fohlen (DGN e. V. & DGPPN e. V., 2023). Diesbeziiglich existieren jedoch widerspriichliche Stu-
diendaten, die einerseits die Wirksamkeit belegen (M.-S. Tan et al., 2015) und anderseits keinen
signifikanten Effekt zeigen konnten (J. Birks & Grimley Evans, 2009). Dies reflektiert auch das
Meinungsbild der Hausarzte, indem sich einige fiir und andere gegen eine Wirksamkeit ausspra-
chen. Dennoch werde dieses Praparat laut den Interviews sehr gerne von den Patienten, unter
anderem auch haufig als Selbstmedikation, eingenommen, sodass die Hausarzte hierliber auf-

klaren sollten.

Fiir die von zwei Hausarzten vorgeschlagene Therapiemoglichkeit einer Vitaminsubstitution gibt
es dahingegen keine Evidenz, dass eine solche Therapie wirksam ist (Farina et al., 2017; Malouf

& Grimley Evans, 2008; McCleery et al., 2018).
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In Abgrenzung dazu ergab die Analyse der Interviews auch die Notwendigkeit, nicht-pharmako-
logische Interventionen in die Demenzbehandlung zu integrieren. In diesem Zusammenhang
nannten die Hausarzte zum Beispiel korperliches und kognitives Training, Gruppenangebote und
eine soziale Integration, wenngleich sie dies mehr als eine aktive Pflege des MmD und weniger
als eine echte Therapie ansahen. Dieser Umstand wurde auch in der lberarbeiteten S3-Leitlinie
mitberiicksichtigt, in der sowohl kognitive Verfahren als auch korperliches Training therapeu-
tisch empfohlen wird (DGN e. V. & DGPPN e. V., 2023). Auch in anderen Studien konnte verein-
zelt gezeigt werden, dass nicht-pharmakologische Interventionen fiir die Hausarzte wichtig wa-
ren (Wang et al., 2018; Wangler, Fellgiebel, Mattlinger, et al., 2018; Wangler & Jansky, 2022c),
um nicht zuletzt auch ihr Selbstwirksamkeitsgefiihl zu steigern (Wangler & Jansky, 2022c). Dem-
nach leiden vor allem diejenigen Hausarzte unter einem therapeutischen Nihilismus, die sich auf
eine pharmakologische Therapie begrenzen (Wangler & Jansky, 2022c), was auch durch die vor-
liegende Interviewstudie bestatigt wird. Als Konsequenz hieraus sollten die Hausarzte starker

Uber nicht-pharmakologische Interventionen informiert werden.

Angesichts der Interviews kdnnte auch eine psychosoziale Betreuungsintervention in Betracht
gezogen werden, da die Hausarzte (iber zum Teil dysfunktionale Reaktionen auf die Diagnose
berichteten. Diese Beobachtung kann auch statistisch belegt werden, da MmD im Vergleich zu
Menschen ohne kognitive Einschrankungen haufiger an depressiven Symptomen leiden (Brijoux
& Zank, o. J.). Damit belegt diese Studie die Ergebnisse anderer qualitativer Forschungsarbeitern
aus der Perspektive der Hausarzte, in denen auch ein Bedarf an psychosozialer Betreuung fiir
die MmD und die Angehorigen nachgewiesen wurde (Wang et al., 2018; Wangler & Jansky,
2022a, 2022c). Geschke et al. konnte diesbeziiglich zeigen, dass eine friihe psychosoziale Bera-
tung der Angehorigen die Entwicklung einer Depression als Anpassungsreaktion auf die Demenz-
diagnose vorbeugen kann (Geschke et al., 2012). Zu diesem Zweck konnten Telefon- oder Video-
gesprache in der Primarversorgung etabliert werden, die eine persénliche psychosoziale Betreu-

ung durch den Hausarzt ermdglichen (Wang et al., 2018).

Zusammenfassend existieren in der Demenzbehandlung pharmakologische wie auch nicht-phar-
makologische Interventionen, die nachgewiesenermallen wirksam sind (DGN e. V. & DGPPN e.
V., 2023), sodass unter Beriicksichtigung der Interviewergebnisse die Hausédrzte fiir dieses
Thema starker sensibilisiert werden sollten, um nicht zuletzt auch das Selbstvertrauen der Haus-

arzte in der Demenzbehandlung zu steigern.
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7.2.3.1 Diskrepanz zwischen Anspruch und Wirklichkeit:

Wie bereits erwadhnt, ist die Beurteilung der Wirksamkeit abhangig von den eigenen Erwartun-
gen an die Therapie. In diesem Kontext gaben die meisten Hausarzte an, dass sowohl sie als auch
die MmD und deren Angehorigen die Demenz gerne kurativ behandeln wiirden. Jedoch handelt
es sich im Verlauf einer Demenz, wie auch in den Interviews angedeutet, haufig um eine pallia-
tive Situation (Mitchell et al., 2009; Morrison & Siu, 2000b; Todd et al., 2013), sodass in der
Demenzbehandlung aktuell weniger ein kurativer, sondern vielmehr ein palliativer Ansatz ver-
folgt werden sollte (Whitehead, 2022). Dabei hat die Palliativmedizin ganz eigene Ziele, indem
nicht die Heilung, sondern die Lebensqualitat im Vordergrund steht (WHO, 2020). In diesem Zu-
sammenhang sollte berlicksichtigt werden, dass viele MmD trotz ihrer Erkrankung noch lange
Zeit weitestgehend beschwerdefrei leben kdnnen (Brijoux & Zank, o. J.), sodass die Frage nach
dem Lebensende vor allem ein fortgeschrittenes Demenzstadium betrifft. Jedoch kann diese
Auffassung helfen, eine addaquate Erwartungshaltung mit realistischen Zielen in der Demenzbe-

handlung zu entwickeln.

7.2.3.2 Therapie der Komorbiditaten:
Aus den Interviews ging hervor, dass der hausarztliche Therapieauftrag nicht nur die Behandlung
der Demenz, sondern auch die der Komorbiditaten umfasse. Dabei wiirde es sich bei MmD typi-

scherweise um Patienten mit vielen Vorerkrankungen handeln.

Zwei Komorbiditaten, die in den Interviews explizit genannt wurden, waren die Schmerztherapie
und die Schwerhorigkeit. In diesem Zusammenhang wurde festgestellt, dass Schmerzen bei
MmD haufiger unterversorgt werden (Achterberg et al., 2010; Maxwell et al., 2008; Morrison &
Siu, 2000a), da sie ihre Schmerzen unter anderem schlechter verbalisieren konnen (Zwakhalen
et al., 2006). In Bezug auf die Schwerhdorigkeit konnte in anderen Studien gezeigt werden, dass
sie ein Risikofaktor fir eine Demenz darstellt (Cantuaria et al., 2024; Kivipelto et al., 2024) und
unbehandelt einen kognitiven Leistungsverlust fordert (Soons et al., 2024). Zusammenfassend
ergibt sich sowohl aus der vorliegenden Interviewstudie als auch aus den bisherigen Daten, dass
die Demenzerkrankung eine Behandlung der Komorbiditaten wechselseitig erschwert

(Achterberg et al., 2010; Cantuaria et al., 2024; Maxwell et al., 2008; Soons et al., 2024).

Die Multimorbiditat der MmD wiirde laut den interviewten Hausarzten die Gefahr einer Poly-
pharmazie beglinstigen, die wiederum ein erhéhtes Risiko fir Medikamentennebenwirkungen

verursache. Damit bestatigt sie die Ergebnisse der S3-Leitlinie, in der diesbezliglich auf die
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separate Leitlinie der DEGAM zu dem Thema Multimorbiditat verwiesen wird (DEGAM, 2017,
2023; DGN e. V. & DGPPN e. V., 2023).

Dariber hinaus sahen es die interviewten Hausarzte als ihre Aufgabe an, die Risikofaktoren fiir
eine Demenz zu reduzieren. Dabei konnten die von den Hausarzten genannten Risikofaktoren,
wie zum Beispiel eine arterielle Hypertonie, ein Diabetes Mellitus oder eine soziale Isolation,
auch in anderen Studien belegt werden (Jia et al., 2020; Kivipelto et al., 2024; Livingston et al.,
2020). Nach dem aktuellen Forschungsstand sind bisher vierzehn Risikofaktoren fiir eine De-
menz bekannt, die vor allem kardiovaskulare Risikofaktoren umfassen (Kivipelto et al., 2024). Es
gibt Evidenz dafir, dass ein Teil der Demenzen maoglicherweise verhindert werden kann, indem
diese Risikofaktoren minimiert werden (Kivipelto et al., 2024; Livingston et al., 2020; Takeda et
al., 2020). Demzufolge haben Hochrechnungen ergeben, dass bis zu 45 % der Demenzen vorge-
beugt werden konnten (Kivipelto et al., 2024). Zu diesem Zweck kann zum Beispiel eine didtische
Erndhrung erwogen werden (Kivipelto et al., 2024; Shannon et al., 2023), die im hausérztlichen
Setting gut umsetzbar ware. Alles in allem erscheint eine Demenzpravention moglich (Kivipelto

et al., 2024), sodass die Hausarzte hierfir starker sensibilisiert werden sollten.

7.2.4 Organisation und Unterstitzung in der Pflege:

Aus der Analyse der Interviews ergab sich der Bedarf, eine pflegerische Versorgung der MmD zu
organisieren. Wie bereits genannt, nahmen die interviewten Hausarzte diesbezliglich eine Teil-
verantwortlichkeit bei sich wahr, da sie eine Koordinationsfunktion austiben wiirden. Damit be-
statigt die Interviewstudie die Ergebnisse vorheriger quantitativer und qualitativer Studien
(Cording et al., 2019; Wang et al., 2018), wobei die Hausarzte fiir die Organisation in der Pflege
mitverantwortlich sind (Riedel-Heller et al., 2000; Wagner & Abholz, 2002; Wang et al., 2018;
Wangler & Jansky, 2022a).

Dariber hinaus wurde in den Interviews mit den Hausarzten deutlich, dass sie die Hauptlast in
der Pflege der MmD bei den Angehorigen sahen, sodass diesbezliglich die Perspektive der Haus-
arzte mit der der Angehdorigen identisch erscheint (Prorok et al., 2017; Wang et al., 2018). So-
wohl die interviewten Hausarzte als auch der Gesetzgeber favorisieren eine ambulante Pflege
zuhause, da auch im Sozialgesetzbuch (SGB) Xl eine hausliche Pflege angestrebt wird (§3 Absatz
1 Satz 1 SGB XI). Aus der Sicht der interviewten Hausarzte biete eine ambulante Pflege bei MmD
den Vorteil, dass die MmD langer in ihrer vertrauten Umgebung verbleiben kénnten. Eine deut-

sche Studie konnte in diesem Kontext zeigen, dass MmD, die in einem Pflegeheim leben, im
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Vergleich zu MmD, die in einem Privathaushalt wohnhaft sind, weniger Lebensqualitat verspi-

ren und haufiger unter depressiven Symptomen leiden (Brijoux & Zank, o. J.).

7.2.4.1 Unterstltzung der Angehdrigen:

Ferner wird im SGB Xl auf die Notwendigkeit einer Unterstiitzung der Angehérigen in der Pflege
hingewiesen (§ 3 Absatz 1 Satz 1 SGB Xl), die auch von den Hausarzten in den Interviews genannt
wurde. Die aktuellen Daten zeigen, dass ebenso aus der Sicht der Angehorigen ein Unterstiit-
zungsbedarf besteht (Prorok et al., 2017; Riedel-Heller et al., 2000), sodass diesbeziglich die
hausarztliche Wahrnehmung mit der der Angehdrigen libereinstimmt. Dabei ergab die Analyse,
dass die Angehorigen auch ganz eigene Bedirfnisse hatten, die es durch den Hausarzt zu beach-
ten gelte. Wie auch in einer anderen Studie gezeigt, sei es die Aufgabe des Hausarztes, nicht nur

die MmD, sondern auch die Angehdrigen zu betreuen (Wangler & Jansky, 2022a).

Eine Entlastung der Angehdrigen sei nach der Meinung der interviewten Hausarzte wiederum
wichtig, um die Gesundheit der Angehdorigen zu schiitzen und die Qualitat der Pflege zu steigern.
Damit stimmen die Ergebnisse dieser Studie mit denen anderer liberein, in denen auch die An-
gehorigen einen Bedarf im Bereich der eigenen Gesundheit angegeben haben (McCabe et al.,
2016; Prorok et al., 2013, 2017; Wang et al., 2018; Zwingmann et al., 2019). Dabei bendétigen —
wie auch in den Interviews genannt — vor allem éltere pflegende Angehdérige mehr Unterstiit-

zung (Wang et al., 2018).

Dariber hinaus stellt die informelle Pflege durch Angehorige auch einen wichtigen Kostenfaktor
in der Demenzversorgung dar (Laporte Uribe et al., 2017), sodass die Unterstilitzung der Ange-

horigen auch aus 6konomischer Sicht sinnvoll erscheint.

Aus den Interviews ging hervor, dass die Pflege des MmD einen groRen Betreuungsaufwand in-
kludiere, der unter anderem mit der Unfallgefahr der MmD zusammenhange. Studien konnten
hierzu zeigen, dass MmD ein erhdhtes Sturzrisiko haben (Allan et al., 2009; Taylor et al., 2014),
wobei ein solches Risiko auch von den interviewten Hausarzten wahrgenommen wurde. Dabei
sei laut den Hausarzten dieser Studie der Betreuungsbedarf umso grolier, je weiter fortgeschrit-
ten die Demenz sei. In Eichler et al. konnte ein signifikanter Zusammenhang zwischen den offe-
nen Bediirfnissen der MmD und den Aktivitaten des alltaglichen Lebens festgestellt werden, in-
dem die MmD umso mehr Bediirfnisse hatten, je mehr die MmD in ihren Aktivitaten des alltag-
lichen Lebens beeintrdchtigt waren (Eichler, Thyrian, et al., 2016), sodass die Ergebnisse von

Eichler et al. die der Interviewstudie unterstiitzen. Dabei kann der Betreuungsbedarf wiederum
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die Angehorigen belasten (Prorok et al., 2017; Wang et al., 2018), wobei sowohl in den Inter-
views mit den Hausarzten als auch in Prorok et al. aus der Sicht der Angehérigen die Pflege der

MmD als eine 24-Stunden-Aufgabe interpretiert wurde (Prorok et al., 2017).

Zudem ergaben die Interviews, dass vor allem die Verhaltensstorungen der MmD die Angehori-
gen belasten wiirden. Insbesondere agitiertes und aggressives Verhalten wurde als besonders
herausfordernd wahrgenommen. Damit stimmen die Ergebnisse mit denen anderer Studien
Uberein, die jedoch im Unterschied zu dieser Studie aus der Sicht der Angehorigen verfasst wa-
ren (McCabe et al., 2016; Zwingmann et al., 2019). Die gezeigten Verhaltensstérungen belasten
die Angehorigen insofern, als sie einen Beziehungsverlust zu dem MmD erfahren, da sie den
MmD in seinem Verhalten nicht wiedererkennen und sein Verhalten missinterpretieren (Feast
et al., 2016). Auch in den Interviews beschrieben die Hausarzte, dass sich die MmD von ihren
Angehorigen entfremden wiirden, sodass alles in allem die Angeh6rigen mehr geschult werden

sollten, um den MmD besser verstehen zu kdnnen (Bessey & Walaszek, 2019).

Dahingegen waren die Hausarzte der Meinung, im Vergleich zu den Angehdrigen souveraner mit
den Verhaltensstérungen der MmD umgehen zu kdnnen. Allerdings konnte eine britische Studie
zeigen, dass diesbezliglich auch Unsicherheiten bei den Hausarzten bestehen, die vor allem die
medikamentdse Behandlung betrifft (Foley et al., 2017). Dabei sollte prinzipiell die medikamen-
tose Therapie in Bezug auf die Behandlung von Verhaltensstérungen das Mittel der zweiten
Wahl sein (Bessey & Walaszek, 2019). Auch die Hausérzte in den Interviews gaben an, dass sie
Psychopharmaka nur zuriickhaltend einsetzen wiirden. Dies widerspricht wiederum den Ergeb-
nissen in Lohmann et al., die eine Uberversorgung bei Neuroleptika feststellen konnten

(Lohmann et al., 2017), sodass diesbezliglich unterschiedliche Daten existieren.

Der Umgang mit Verhaltensstorungen wurde 2017 auch in der Reform der Pflegeversicherung
mitberiicksichtigt, indem die Bewertung zur Einteilung der Pflegegerade im Sozialgesetzbuch
geandert wurde. So erfolgt seit 2017 die Bewertung unter anderem anhand der Kategorien , kog-
nitive und kommunikative Fahigkeiten“ und ,Verhaltensweisen und psychische Problemlagen”
(§ 14 Absatz 2 Satz 1 SGB Xl), sodass auch die Politik diese Problematik augenscheinlich erkannt

hat.

Aus der Analyse der Interviewdaten ging hervor, dass letztlich die hohe Belastung der Angeho-
rigen dazu fihren kann, dass sie im Vergleich zu den MmD einen gréReren Leidensdruck entwi-

ckeln, indem sie nicht nur eigene Bediirfnisse besitzen, sondern, wie oben bereits gezeigt, auch
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die Bediirfnisse der MmD zu ihren werden, wenn sie sich dazu entscheiden, den MmD zu pfle-
gen. So konnte in Studien gezeigt werden, dass sowohl die Hausarzte als auch die Angehorigen
im Vergleich zu den Betroffenen selbst einen grolReren Bedarf bei den MmD wahrnehmen

(Miranda-Castillo et al., 2013; Stein et al., 2017).

Eine Entlastung der Angehorigen kénne laut den befragten Hausarzten vor allem durch eine for-
melle Pflege erreicht werden, wobei die Antworten bezliglich des pflegerischen Angebotes un-
terschiedlich ausfielen. Dabei gab ein Teil der interviewten Hausarzte einen Pflegefachkrafte-
mangel an. Daraus ldsst sich schlieBen, dass in Bezug auf das pflegerische Angebot geografische
Unterschiede bestehen. Laut dem Statistischen Bundesamt werden gerade einmal ein Fiinftel
der zu Hause versorgten Pflegebedirftigen durch einen ambulanten Pflegedienst betreut
(Statistisches Bundesamt, 2020), sodass sich der genannte Bedarf an professioneller Pflege auch

statistisch belegen lasst.

7.2.4.2  Aktivierung der MmD:

Aus der Sicht der Hausarzte sollten die MmD zu einem aktiven Lebensstil angeregt werden. Da-
bei ergab die Analyse, dass soziale Kontakte ein hohes Aktivitatsniveau fordern wiirden, wobei
die Angehorigen eine wichtige soziale Bezugsperson fiir den MmD seien. Allerdings verstanden
die interviewten Hausarzte die Aktivierung der MmD weniger als ein therapeutisches Konzept,

sondern vielmehr als eine Art der Pflege.

Demgegeniiber werden in der aktuellen S3-Leitlinie aus dem Jahr 2023 korperliche Aktivitat und
kognitive Verfahren auch therapeutisch empfohlen (DGN e. V. & DGPPN e. V., 2023). Es gibt
Evidenz dafiir, dass kognitive Verfahren einen positiven Einfluss auf die Leistungsfahigkeit der
MmD haben kénnen (Bahar-Fuchs et al., 2019; L. F. Tan et al., 2023; Woods et al., 2012), wobei
die Studienlage nicht immer konsistent ist (Orgeta et al., 2015; Orrell et al., 2017; Unverzagt et
al., 2012). Dariber hinaus konnten zwei britische Studien eine positive Wirkung auf die Angeho-
rigen feststellen, indem eine kognitive Stimulationstherapie der MmD sowohl die Gesundheit
als auch die Lebensqualitdt der Angehorigen mittelbar fordert (Orgeta et al., 2015; Orrell et al.,
2017). Im Vergleich dazu kannten die meisten der interviewten Hausarzte solche Therapiever-
fahren nicht explizit, wenngleich sie das therapeutische Prinzip dahinter immer wieder implizit

in den Interviews beschrieben haben.

Zusammenfassend ergeben die Daten, dass einerseits weitere Studien bendtigt werden, um den

Effekt der kognitiven Stimulationstherapie und dessen Einfluss auf die MmD und deren
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Angehdrigen zu messen (Bahar-Fuchs et al., 2019; Orgeta et al., 2015) und anderseits, dass die
kognitive Stimulationstherapie eine Interventionsmoglichkeit bietet, indem sie in das hausarzt-
liche Setting implementiert wird (L. F. Tan et al., 2023). Tan et al. konnte diesbeziiglich zeigen,
dass dltere Menschen sowohl kérperlich als auch kognitiv von einem systematischen Training in
der Primérversorgung profitieren (L. F. Tan et al., 2023). Inwieweit diese Ergebnisse auch auf die

Versorgung der MmD Ubertragbar sind, bleibt jedoch offen.

Im Gegensatz dazu fillt die Evidenz in Bezug auf korperliches Training gering aus (DGN e. V. &
DGPPN e. V., 2023; Lamb, Mistry, et al., 2018; Lamb, Sheehan, et al., 2018), obwohl es in der
Leitlinie empfohlen wird (DGN e. V. & DGPPN e. V., 2023). Jedoch kann zum Beispiel durch kor-
perliches Training das Sturzrisiko minimiert werden (Feng et al., 2023). Einige Hauséarzte waren
in den Interviews der Meinung, dass korperliche Aktivitat neben einem therapeutischen auch
einen praventiven Effekt in Bezug auf die Demenz hatte. Ein solcher Effekt konnte bereits durch
mehrere Studien nahegelegt werden (Dominguez et al., 2021; Liang et al., 2020; Ogino et al.,
2019), wobei auch in diesem Fall die Studienlage nicht eindeutig ist (Kivimaki et al., 2019; Valen-
zuela et al., 2020).

Dabei konnen korperliches und kognitives Training auch miteinander kombiniert werden, um

ihre Effektivitat zu steigern (Karssemeijer et al., 2017; L. F. Tan et al., 2023).

Insgesamt zeigte sich, dass die Zuganglichkeit fir nicht-medikamentése Therapiemdoglichkeiten
in der Hausarztpraxis verbessert werden sollte (Wangler & Jansky, 2022c). Die Patienten sollten
wiederum dazu angeregt werden, diese Angebote auch wahrzunehmen. AuBBerdem sollten die
oben genannten Uberlegungen mit in die Pflege integriert werden, indem die Pflege des MmD
aktiv gestaltet und dadurch dem MmD ein tagliches Training ermoglicht wird. Eine aktivierende
Pflege ist auch im SGB Xl festgehalten (§2 Absatz 1 Satz 2 SGB XI). Dariiber hinaus kénnten solche

Verfahren moglicherweise dazu beitragen, die Angehdrigen zu entlasten (Orgeta et al., 2015).

7.2.5 Informationsbedarf der Patienten und Hausarzte:

Aus den Interviews ging hervor, dass sowohl die Patienten als auch die Hausarzte einen offenen
Informationsbedarf in Bezug auf die Demenzversorgung besitzen wiirden. Wahrend der Infor-
mationsbedarf der Patienten explizit von den interviewten Hausarzten genannt wurde, zeigte
sich der der Hausarzte mehr implizit. Letzteres kann darauf hinweisen, dass die Hausarzte sich
ihres eigenen Informationsbedarfs weniger bewusst sind, wenngleich sich einige der Hausarzte

eigene Unsicherheiten offen eingestanden.
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Damit bestatigt diese Studie die Ergebnisse vorheriger Studien, in denen auch ein Informations-
bedarf der MmD und ihrer Angehdérigen nachgewiesen werden konnte (Foley et al., 2017; Prorok
etal.,2013,2017; Wang et al., 2018). Dabei zeigen die vorliegende sowie bisherige Studien Gber-
einstimmend einen Informationsbedarf bei der Organisation und Unterstlitzung in der Pflege,
wobei die Angehorigen und MmD diesbeziiglich vor allem einen Ansprechpartner bendtigen
(Foley et al., 2017; Wang et al., 2018; Wangler & Jansky, 2022a), der wiederum in der vorliegen-

den Interviewstudie durch den Hausarzt verkorpert wurde.

Auf der anderen Seite gaben die interviewten Hausarzte zu bedenken, dass bei der Beratung von
MmD und deren pflegenden Angehdrigen auch immer deren Belastungsgrenzen zu beachten
seien, womit die Meinung der Hauséarzte mit denen in Foley et al. Gbereinstimmt (Foley et al.,
2017). In einer qualitativen Interviewstudie aus Irland gaben die Hausarzte an, dass das Offen-
legen der Diagnose Vor- und Nachteile haben kann (Foley et al., 2017). Dazu passend sahen die
interviewten Hausarzte dieser Studie die Gefahr, dass die MmD und deren Angehoérigen auf-
grund der schlechten Prognose desillusioniert werden konnten. Das bedeutet, dass die Haus-
arzte zwar einen Informationsauftrag gegeniiber den MmD und deren Angehérigen wahrneh-
men, wenngleich die Informationen gefiltert werden missen. Dabei ergab die Analyse, dass der
Hausarzt den Vorteil habe, seine Patienten individuell beraten zu kénnen, sodass auf den sub-

jektiven Informationsbedarf der MmD und deren Angehdrigen gut eingegangen werden kdnne.

Die Analyse der Interviews ergab allerdings nicht nur einen Informationsbedarf der MmD und
deren Angehorigen, sondern auch einen der Hausarzte, der sich auch bereits in anderen Studien
gezeigt hat (Foley et al., 2017; Wang et al., 2018; Wangler, Fellgiebel, Mattlinger, et al., 2018;
Wangler & Jansky, 2023a). Dabei betrifft der Informationsbedarf vor allem die Diagnostik und
Koordinationsfunktion der Hausarzte (Foley et al., 2017; Wang et al., 2018; Wangler, Fellgiebel,
Mattlinger, et al., 2018; Wangler & Jansky, 2022c, 2023a).

In diesem Kontext konnten Studien hierzu zeigen, dass einige Hausarzte sich nicht erfahren ge-
nug in der Koordination der Demenzversorgung fiihlen (Wang et al., 2018; Wangler & Jansky,
2022c). Im Gegensatz dazu ergaben zwei deutsche Studien, dass die Arzte sehr wohl tiber nicht-
medizinische Unterstltzungsangebote informieren (Cording et al., 2019) und der Hausarzt als
Anlaufstelle fur die Pflegekoordination geeignet ist (Wangler & Jansky, 2022a), sodass sich — wie
auch in den vorliegenden Interviews — in Bezug auf die hausarztliche Koordinationsfunktion ein

widerspriichliches Bild zeigt. Auf der einen Seite sind die Hauséarzte gut vernetzt (Cording et al.,
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2019; Wangler & Jansky, 2022a) und auf der anderen Seite besteht ein Optimierungsbedarf
(Wang et al., 2018), wenngleich die meisten Hausarzte in den Interviews bei sich eine wichtige
Lotsenfunktion fir die MmD und deren Angehoérigen wahrgenommen haben. Der hausarztliche
Informationsbedarf ist dennoch aus zwei Griinden bemerkenswert. Erstens ist es wichtig, dass
die Hausarzte gut informiert sind, um die MmD und ihre Angehdrige optimal beraten zu kénnen
(Wangler & Jansky, 2023a) und zweitens ergab die Analyse der Interviews, dass viele Hausarzte
gerne mehr Verantwortung in der Demenzversorgung abgeben wiirden. Umso wichtiger ist es,
dass die Hausarzte gut vernetzt sind, um eine interdisziplindare Aufgabenverteilung zu ermogli-
chen (Wang et al., 2018). Damit bestatigt letzteres die Ergebnisse einer kanadischen Studie, in
der ebenfalls Hausérzte interviewt wurden (Yaffe et al., 2008). Demzufolge konnte in Yaffe et al.
gezeigt werden, dass die Hausarzte einerseits den Wunsch nach mehr interdisziplindarer Zusam-
menarbeit duBerten und andererseits viele Unterstlitzungsmoglichkeiten unbekannt waren
(Yaffe et al., 2008). In Prorok et al. wird in diesem Kontext zum Beispiel auf die Alzheimergesell-

schaft als ein wichtiger Versorgungspartner hingewiesen (Prorok et al., 2017).

Dariber hinaus ergaben vorherige Studien eine hausarztliche Unsicherheit in der Diagnostik ei-
ner Demenz (Eichler et al., 2014; Foley et al., 2017; Laux et al., 2010; Wangler, Fellgiebel, &
Jansky, 2018; Wangler, Fellgiebel, Mattlinger, et al., 2018), die sich teilweise auch in den Inter-
views bestatigt hat. Demnach entwickelt sich eine Demenz schleichend, sodass friihe Anzeichen
verkannt werden konnen (Foley et al., 2017). Der schleichende Krankheitsprogress wurde auch
in den Interviews als problematisch bewertet. AuRerdem offenbarten die Hausarzte — wie auch
in Wangler et al. — die Gefahr, die Demenz als einen Alterungsprozess misszuinterpretieren

(Wangler, Fellgiebel, Mattlinger, et al., 2018).

Ein weiterer Aufklarungsbedarf zeigte sich bei den Therapieméglichkeiten einer Demenz, um
nicht zuletzt auch das Wirksamkeitsgefiihl der Hausarzte zu verbessern. Sowohl die Leitlinie als
auch mehrere randomisiert-kontrollierte Studien zeigen, dass sehr wohl eine evidenzbasierte,
wirksame Therapie der Demenz existiert (J. Birks, 2006; J. S. Birks & Harvey, 2018; DGN e. V. &
DGPPN e. V., 2023). In diesem Zusammenhang konnte — wie bereits genannt — eine Unterver-
sorgung bei der leitliniengerechten Therapie festgestellt werden (Laux et al., 2010; Lohmann et
al.,, 2017; Turner et al., 2004). Im Gegensatz dazu konnte Lech et al. nachweisen, dass die meis-
ten Hausarzte der Meinung sind, nach Leitlinie zu therapieren (Lech et al., 2021), wobei auch

zwei Hausarzte der vorliegenden Studie auf die Leitlinie verwiesen haben.
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Im Vergleich dazu konnte Wangler et al. wiederum feststellen, dass einige Hausarzte sich einen
evidenzbasierten Leitfaden in der Demenzdiagnostik und -therapie als eine Interventionsmaog-
lichkeit wiinschen (Wangler, Fellgiebel, Mattlinger, et al., 2018; Wangler & Jansky, 2022c). Dies
steht im Widerspruch zu der S3-Leitlinie, die sowohl diagnostische als auch therapeutische Emp-
fehlungen umfasst und an der unter anderem auch die deutsche Gesellschaft flir Familienmedi-
zin und Allgemeinmedizin beteiligt ist (DGN e. V. & DGPPN e. V., 2016, 2023). Allerdings kénnte
in Zukunft die Leitlinie um Empfehlungen erganzt werden, die den hausarztlichen Kontext star-
ker beriicksichtigen und Praxisanleitungen explizit fiir die Hausarzte beinhalten (Wangler,
Fellgiebel, Mattlinger, et al., 2018; Wangler & Jansky, 2022c). Dennoch sollten die Hausarzte
Uber diesen Umstand informiert werden, indem sie fir die S3-Leitlinie sensibilisiert werden. So
gaben in einer deutschen Befragung lediglich 10 % der Hausarzte an, eine leitlinienkonforme

Diagnostik in ihrer Praxis durchzufiihren (Wangler & Jansky, 2023b).

Dabei gibt es nicht nur eine Leitlinie fiir die Demenzbehandlung (DGN e. V. & DGPPN e. V., 2023),
sondern auch eine fir die Unterstiitzung pflegender Angehoriger (DEGAM, 2018), sodass auch
diesbezliglich evidenzbasierte Empfehlungen fiir die Hausarzte verfiigbar sind. Allerdings konnte
in einer deutschen Studie gezeigt werden, dass auch diese Leitlinie nicht allen Hausarzten be-

kannt ist (Wangler & Jansky, 2022a).

Alles in allem ergaben sowohl die Analyse der Interviews als auch die bisherigen Daten einen
Optimierungsbedarf beziiglich des Informationsgrades der Hausarzte bei der Versorgung der
MmD (Foley et al., 2017; Hausner et al., 2012; Wang et al., 2018). So konnte zum Beispiel Wang-
ler et al. zeigen, dass die Hausarzte, die eine geriatrische Weiterbildung haben, auch sicherer in
der Demenzdiagnostik sind (Wangler, Fellgiebel, & Jansky, 2018). AuRerdem sprechen in der
Demenzversorgung erfahrenere Hausarzte haufiger eine Patientenverfligung oder Vorsorgevoll-
macht an (Tillmann et al., 2020). Zusammenfassend ergibt sich eine Interventionsmaoglichkeit,
indem man demenzspezifische Schulungsprogramme fiir Hausarzte anbietet, wobei in einer
deutschen Befragung auch die Hausarzte Interesse signalisierten, sich diesbezliglich fortbilden

zu wollen (Wangler, Fellgiebel, & Jansky, 2018).

7.2.5.1 Bedarf an Informationsquellen:
Wie im oberen Absatz bereits gezeigt, habe der Hausarzt eine wichtige Beratungs- und Koordi-
nationsfunktion. Damit bestatigt die vorliegende Studie die Ergebnisse vorheriger Studien

(Cording et al., 2019; Wang et al., 2018; Wangler & Jansky, 2022c, 2022a).
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Sowohl die Interviews dieser Studie als auch eine quantitative Befragung deutscher Arzte erga-
ben den Verbesserungsvorschlag, mehr Beratungsstellen und Informationsbroschiiren bereitzu-
stellen (Cording et al., 2019), wenngleich die vorliegende Analyse ergab, dass das Angebot an
Informationsbroschiiren lber die Demenzerkrankung bereits ausreichend sei. Stattdessen
schlugen die interviewten Hausarzte in diesem Kontext Kontaktlisten vor, in denen die regiona-
len Dienstleister fiir die Demenzversorgung zusammengefasst werden, um die interdisziplindre
Zusammenarbeit zu erleichtern. Allerdings bietet die deutsche Alzheimer-Gesellschaft bereits
ein dhnliches Format auf ihrer Website an, indem auf einer Karte verschiede Anlaufstellen an-
gezeigt werden (Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V., 0. J.). Im Vergleich dazu praferierten auch
die Hausarzte dieser Studie digitale Angebote, da sie zeitgemaRer und fiir alle Patienten besser
erreichbar seien. Zusammenfassend sollte vor allem die Zuganglichkeit sowohl fiir die Patienten
als auch fir die Hausarztpraxen zu Informationsmaterial verbessert werden. Darliber hinaus
werden weniger Materialien lGber die Erkrankung, sondern vielmehr Medien benétigt, die tGber

Versorgungsleistungen und -angebote in der Demenzversorgung informieren.

AuBerdem ergab die vorliegende Studie, dass neben professionellen Beratungsstellen auch
Selbsthilfegruppen ein wichtiges Informationsmedium fiir die MmD und ihre Angehdrigen seien.
Damit bestatigt diese Studie die Ergebnisse friiherer Studien, in denen auch der Bedarf an Selbst-
hilfegruppen aufgezeigt werden konnte (Prorok et al., 2017; Stein et al., 2017; Zwingmann et al.,
2019). Dabei ergab die Analyse, dass Selbsthilfegruppen den Vorteil hatten, einen subjektiven

Erfahrungsaustausch zu ermoglichen, der wiederum die Betroffenen entlasten kénne.

7.3 Starken und Limitationen dieser Studie:

In Bezug auf die Bediirfnisse von MmD und deren pflegenden Angehorigen aus der Perspektive
der Hausarzte wurde eine qualitative Interviewstudie gewahlt, da sie aus der Sicht des Forschers
am besten geeignet erschien, um die Forschungsfrage zu beantworten. Zu dem aktuellen Zeit-
punkt der Studiendurchfiihrung war die Datenlage gering, sodass ein qualitativer Ansatz gewahlt
wurde, um die Bedrfnisse erstmals zu identifizieren. Dabei hat die qualitative im Vergleich zu
der quantitativen Forschung den Vorteil, weniger auf Vorannahmen zu basieren, sodass explo-
rativer untersucht werden kann (Flick, 2007; Wichmann, 2019; Williams et al., 2020). AuRerdem
ermoglicht sie eine tiefergehende Analyse, indem Zusammenhange, Ursachen, Motive, und so

weiter genau erforscht werden, sodass die qualitative Forschung auch besonders gut geeignet
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ist, um soziale Phanomene, wie in diesem Fall die Bed{irfnisse von MmD und deren Angehdrigen,

zu untersuchen (Flick, 2007; Williams et al., 2020).

In dieser Studie sind Vorannahmen mit in die Analyse eingeflossen, indem einerseits auf der
Basis einer Literaturrecherche ein Interviewleitfaden erstellt wurde und andererseits die Ana-
lyse nicht frei von den Grundannahmen und Erfahrungen des Forschers war (Braun & Clarke,
2013, 2019). Der Forscher hatte bereits bei Studienbeginn eigene Erfahrungen im Umgang mit
MmD als Angehoériger gesammelt und nicht zuletzt auch eigene Bedirfnisse in der Demenzver-
sorgung wahrgenommen. Dennoch wurde ein weitgehend induktiver Ansatz verfolgt. Dabei
konnten Themen gebildet werden, die im Interviewleitfaden nicht explizit abgefragt wurden.
AuBerdem wurden die Zwischen- und Endergebnisse dieser Studie mit anderen Forschern dis-
kutiert, sodass mehrere Forscher an der Analyse beteiligt waren, die zum Teil auch tGber mehr
Erfahrung in der qualitativen Forschung verfligten. Demzufolge wurden die Ergebnisse unter an-
derem in der Arbeitsgemeinschaft flr qualitative Forschung der Universitat Marburg, auf dem
Kongress der DEGAM 2021 und in enger Absprache mit Frau Dr. Van der Wardt als Studienleite-
rin diskutiert. In der qualitativen Forschung wird in diesem Fall von einer Triangulation der For-
scher gesprochen (Braun & Clarke, 2019; Flick, 2007). Dabei ist es weniger das Ziel, einen Kon-
sens unter den Forschern zu finden, als vielmehr die Analyse thematisch auszuweiten, um eine
noch groRere Vielfalt der Daten zu erreichen, indem unterschiedliche Vorannahmen in die Ana-
lyse einflieRen (Braun & Clarke, 2019). Braun und Clarke warnen explizit davor, eine Themenko-
harenz unter den Forschern als ein Gutekriterium anzusehen, da sie mit der Grundannahme der
reflexiven TA, dass die Themen erst durch den subjektiven Analyseprozess des Forschers gene-

riert werden, unvereinbar ist (Braun & Clarke, 2016, 2019, 2021b).

Zur Datenerhebung wurden leitfadengestiitzte Einzelinterviews gefiihrt. Dabei erfiillen die Ein-
zelinterviews mit den Hausarzten am ehesten die Kriterien fiir ein Experteninterview, da sie tiber
eine professionelle medizinische Ausbildung verfligen und sie die Bediirfnisse der MmD und de-
ren Angehdorigen tagtaglich versorgen (Braun & Clarke, 2016). Die Einzelinterviews waren als
Interviewform am besten geeignet, um speziell die Perspektive der Hausarzte zu erfassen. In
weiteren Studien kdnnten zum Beispiel Fokusgruppeninterviews gefiihrt werden, um die Per-
spektive der Hausarzte mit der ihrer Patienten in Bezug auf den Bedarf in der Demenzversorgung

zu vergleichen.
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Als qualitative Analysemethode fiel die Entscheidung auf eine reflexive TA, die mit Teilaspekten
einer GT bei der Rekrutierung kombiniert wurde. In Abgrenzung dazu wurde bei dem Analy-
seprozess explizit keine TA mit einer GT kombiniert, da in diesem Fall unterschiedliche Codie-
rungsverfahren miteinander kombiniert worden waren, sodass eine in sich inkoharente Metho-
dik verwendet worden ware (Braun & Clarke, 2019). Urspriinglich war eine GA auch als Analyse-
methode geplant. Dabei besteht der grofSte Unterschied beider Methoden darin, dass die TA im
Gegensatz zu der GT darauf abzielt, Themen zu generieren, wahrend die GT eine theoriebildende
Methode ist (Braun & Clarke, 2006; Glaser & Strauss, 1968; Strauss & Corbin, 1996). Auf den
ersten Blick erschien die GT besser geeignet, da sie eine noch tiefergehende Analyse ermdgli-
chen kann (Braun & Clarke, 2006). Allerdings wurden die Daten als unzureichend beurteilt, um
eine solche Theorie entwickeln zu kénnen. Stattdessen hatte die Gefahr bestanden, dass die
Analyse die Standards einer GT nicht erflllt, mit der Folge, dass die vorliegende Studie nicht
hochwertig genug gewesen ware (Braun & Clarke, 2006, 2021a). Im Gegensatz dazu bietet die
TA den Vorteil, Themen zu bilden, wodurch auch praxisndahere Ergebnisse erzielt werden konn-
ten (Braun & Clarke, 2013), die im Alltag der Demenzversorgung relevant sind und die For-

schungsfrage besser beantworten.

Im Rahmen der Rekrutierung wurde ein theoretisches Sampling angewendet, das urspriinglich
aus der GT entstammt, sodass auch methodische Uberlegungen aus der GT {ibernommen wur-
den (Flick, 2007; Strauss & Corbin, 1996). Bei dem Samplingverfahren wurden die Teilnehmer
gezielt ausgesucht, um den Erkenntnisgewinn zu maximieren (Flick, 2007). Das Ziel war, mog-
lichst viele Daten zu den Bedirfnissen von Menschen mit Demenz und deren pflegenden Ange-
horigen aus der Perspektive der Hausarzte zu sammeln, sodass diese Methode bestens geeignet
war, um das bisher nur wenig erforschte Forschungsthema erstmals zu untersuchen. Mithilfe
des theoretischen Samplings konnten die Hausarzte als Subgruppe gezielt ausgesucht werden,
um speziell ihre Perspektive zu erforschen (Flick, 2007). Als Endpunkt der Studie wurde eine
ausreichende Datenzufriedenheit festgelegt, um die Forschungsfrage adaquat beantworten zu
konnen (Braun & Clarke, 2021b). Im Unterschied dazu war anfanglich das Erreichen einer theo-
retischen Sattigung geplant (Flick, 2002; Strauss & Corbin, 1996). Jedoch werden unter dem Sét-
tigungsbegriff Grundannahmen aus der qualitativen und aus der quantitativen Forschung ver-
eint, indem die Datenséttigung oftmals auf einem positivistischen Verstandnis beruht (Braun &
Clarke, 2016, 2021b; Stenfors et al., 2020; Varpio et al., 2017). Sie wird haufig als eine Redundanz

der Daten ausgelegt, sodass die Themen nach ihrer Haufigkeit bemessen werden, was im
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Widerspruch zu der verwendeten Forschungsmethode steht (Braun & Clarke, 2016, 2021b). Die
Themen wurden nicht allein abhangig von ihrer Haufigkeit in den Interviews, sondern malRRgeb-
lich von ihrer Bedeutung in Bezug auf die Forschungsfrage gebildet. Demzufolge kbnnen auch
nicht die Kriterien von Guest et al. ohne Weiteres auf diese Studie tGbertragen werden, um die
StichprobengroRe zu bewerten. Denn die dort ermittelten Ergebnisse basieren auf dem Ver-
standnis einer Datensattigung im Sinne einer Redundanz der Themen, sodass die Mindestanzahl
von 12 Interviews im Nachhinein nur als Orientierung diente, um die Studienumfang besser ab-

schatzen zu konnen (Braun & Clarke, 2016, 2021b; Guest et al., 2006).

Bereits nach den ersten Interviews konnte eine ausreichende Informationsmacht der Daten be-
obachtet werden, die mit einer Anderung des Interviewleitfadens nach dem 14. Interview {iber-
prift wurde (siehe Anhang 6). Insgesamt wurden 17 Interviews mit Hausarzten gefiihrt, womit
die StichprobengréRe ausreichend war, um die Forschungsfrage zu beantworten. Wenngleich
die Stichprobe ein heterogenes Sample umfasst, ist die Aussagekraft dennoch begrenzt. Dem-
zufolge liegt ein regionaler Rekrutierungsschwerpunkt vor, da ausschlielich Hausarzte aus dem
Bundesland Hessen rekrutiert wurden. Dabei wurden vor allem Hausarzte aus dem Landkreis
Marburg-Biedenkopf interviewt. AuRerdem wurden mehr altere als jlingere Hausarzte in die
vorliegende Studie eingeschlossen und lediglich zwei Hausarzte einer anderen Ethnizitat und
einer aus einer sozial benachteiligten Gegend, sodass insgesamt in dem Sample dltere Hausarzte
aus der Gegend um Marburg Gberproportional reprasentiert sind. Aus diesem Grund wurde im
Verlauf versucht auch jlingere Teilnehmer aus anderen Landkreisen zu rekrutieren. Inwieweit
die Ergebnisse dieser Studie auf andere Bundeslander oder auf die nationale oder internationale

Versorgungssituation ibertragbar sind, muss durch andere Studien weiter untersucht werden.

Wie bereits im Namen der Forschungsmethode inbegriffen, ist ein zentrales Element der refle-
xiven TA die Reflexion des Forschers. Denn der Forscher beeinflusst die Analyse, wobei eine sub-
jektive Analyse gewlinscht ist (Braun et al., 2018; Braun & Clarke, 2006, 2013, 2019; Wichmann,
2019). Allerdings ist es dabei wichtig, die Analyseschritte zu reflektieren und transparent zu ma-
chen (Braun et al., 2018; Braun & Clarke, 2006, 2019; Stenfors et al., 2020; Williams et al., 2020).
Zu diesem Zweck wurde das methodische Vorgehen eingangs in dem Methodenteil beschrieben.
Um eine noch grolRere Transparenz zu schaffen, hatte der Forscher ein Reflexionstagebuch fiih-
ren kénnen, in dem alle Entscheidungen systematisch protokolliert gewesen waren. Zwar wur-

den die Gedanken des Forschers in Form von Memos und Notizen aufgeschrieben, jedoch sind
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sie flir den Leser nicht ohne Weiteres zuganglich und folgen auch keiner einheitlichen Darstel-

lung.

Ein weiteres wichtiges Merkmal einer reflexiven TA ist die Flexibilitdt der Forschungsmethode
(Braun & Clarke, 2019). In Abgrenzung dazu unterscheiden Braun und Clarke zwei weitere Arten
der TA, die das Codieren mehr systematisieren, namlich der Ansatz der Codierreliabilitat und der
des Codebuches (Braun et al., 2018; Clarke & Braun, 2018). Darin besteht der Versuch, den Co-
dierungsprozess mehr zu objektivieren und somit Qualitdtsmerkmale der quantitativen For-
schung auf die TA zu Ubertragen, die auf einem positivistischen Ansatz basieren. Dies steht je-
doch im Widerspruch zu den beiden wichtigen Merkmalen der reflexiven TA, ndmlich der Sub-
jektivitat des Forschers und der Flexibilitat, bei der die Realitat abhangig von dem Forscher ist
und demnach ausschlieRlich ein qualitativer Ansatz im Sinne des Interpretivismus’ verfolgt wird
(Braun & Clarke, 2016, 2019; Clarke & Braun, 2018). Da im Rahmen der Analyse ein Codebuch
angelegt wurde, ware die Auslegung der hier angewendeten Analysemethode als Codebuch TA,
die eine Mischform zwischen reflexiver und Codierreliabilitat TA darstellt, denkbar (Braun &
Clarke, 2019; Clarke & Braun, 2018). Jedoch wurde jedes Interview einzeln und unabhangig von
dem Codebaum untersucht, sodass der Codebaum lediglich als ein unterstiitzendes Analy-

seinstrument verstanden wurde.

Bei der Analyse wurden nicht alle Aussagen der Hausarzte gleichermallen gewichtet, sondern es
wurde darauf geachtet, dass die Analyse auf die Forschungsfrage abgestimmt war, sodass ein
Teil der Aussagen in den Interviews unberiicksichtigt blieb (Braun & Clarke, 2021a). Die Haus-
arzte zitierten augenscheinlich immer wieder Lehrbuchwissen, das sie sich im Rahmen ihrer Aus-
bildung angeeignet hatten. So zahlten sie zum Beispiel immer wieder Symptome einer Demenz
auf, die so auch in der Fachliteratur zu finden sind. Allerdings wurde bei der vorliegenden Studie
ein wissenschaftlicher Ansatz verfolgt, indem es das Ziel war, neue Zusammenhange festzustel-

len, sodass solche Textpassagen nicht in die Ergebnisse aufgenommen wurden.

AuBerdem bestand aufgrund des Studienaufbaus die Gefahr, dass die Hausarzte auch ihre eige-
nen Bedirfnisse nennen wiirden, da eine dritte Person zu den Bediirfnissen anderer gefragt
wurde. Dabei waren die Bediirfnisse der Hausarzte nicht immer eindeutig von denen der MmD
und deren Angehérigen zu trennen, da sie miteinander zusammenhingen. Mit einer Anderung
im Interviewleitfaden wurde versucht, die Hausarzte explizit auf diese Problematik hinzuweisen

(siehe Anhang 6). Allerdings wurde deutlich, dass die meisten Hausarzte nicht bewusst zwischen
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ihren und den Bediirfnissen der MmD und deren Angehorigen differenziert hatten. Bei der Dar-
stellung der Ergebnisse wurde dennoch versucht, die Zugehorigkeit der Bediirfnisse zu verdeut-
lichen, wobei der Fokus auf dem Forschungsthema, namlich den Bediirfnissen der MmD und

deren Angehorigen, lag.

Dennoch werden weitere qualitative Studien bendtigt, in denen die MmD und deren pflegenden
Angehorigen auch personlich interviewt werden, um auch ihre Sichtweise auf den Bedarf in der
Demenzversorgung zu erfahren. Aktuell ist namlich noch unklar, inwieweit die vorgestellten Er-
gebnisse auf einen anderen Kontext Ubertragbar sind (Flick, 2007; Wichmann, 2019). Hierzu
wurden bereits zwei weitere Studien durch das Marburger Institut flir Allgemeinmedizin initiiert,
in denen auch die Angehorigen zu dem Forschungsthema befragt werden. Bei den MmD gab es
hingegen das Problem, dass sie von der Ethikkommission als nicht einwilligungsfahig beurteilt
wurden, und somit eine Interviewstudie aus der Sicht der MmD nicht mdglich war. In der quali-
tativen Forschung spricht man in diesem Fall auch von einer Triangulation der Daten. Darunter
versteht man, dass die Ergebnisse in unterschiedlichen Kontexten untersucht werden, um den
Geltungsbereich zu erfassen (Flick, 2007). Jedoch ist anzumerken, dass bereits eine Triangulation
der Daten erfolgt ist, indem die Hausarzte nach unterschiedlichen Merkmalen ausgesucht wur-

den.

Darliber hinaus kdnnte diese Studie als Aufbaustudie fiir quantitative Studien dienen (Braun &
Clarke, 2013), in denen die Verteilung, beziehungsweise die Haufigkeit der Bediirfnisse genauer
untersucht wird. Dabei ist die Kombination beider Forschungsansatze zuldssig, indem sie syner-

gistisch angewendet werden kénnen (Braun & Clarke, 2013; Flick, 2007; Wichmann, 2019).

Wie bereits oben ausgefiihrt, ist weder die Objektivitdt noch die Reliabilitat als Gutekriterium
auf die hier ausgewahlte Forschungsmethode lbertragbar, da die Subjektivitdt des Forschers ein
zentraler Bestandteil der Forschungsmethode war und die Themen nicht nach ihrer Haufigkeit
in den Interviews gebildet wurden. Es ist damit zu rechnen und nicht zuletzt auch so gewollt,
dass unterschiedliche Forscher auf unterschiedliche Themen kommen wiirden, sodass weder
eine Reliabilitdt noch eine Objektivitdt im Sinne der quantitativen Forschung gegeben ist (Braun

& Clarke, 2016, 2019, 2021b; Stenfors et al., 2020; Williams et al., 2020).

Stattdessen wurde die angewendete Methode auf die Forschungsfrage abgestimmt, sodass
diese Studie aufgrund ihrer Glaubwiirdigkeit dennoch giiltig ist (Stenfors et al., 2020; Williams

et al., 2020). Dies betrifft sowohl das Samplingverfahren als auch die Analysemethode (Stenfors
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et al., 2020). Zusammenfassend wurde die Forschungsfrage im Kontext hessischer Hausarztpra-
xen aus der Sicht des Forschers untersucht. Wie bereits erwahnt, war die SamplinggroRe von
der Informationsmacht der gesammelten Daten abhangig (Braun & Clarke, 2021b; Stenfors et

al., 2020).

Des Weiteren wurde auf eine Verlasslichkeit dieser Studie geachtet, indem die Analyseschritte
im Methodenteil erldutert und im Verlauf diskutiert und reflektiert wurden, sodass sie fur an-
dere Forscher nachvollziehbar sind (Stenfors et al., 2020; Williams et al., 2020). Im Rahmen der
Studiendurchfiihrung hat sich die Perspektive des Forschers insofern verandert, dass anfanglich
vor allem Erfahrungen als Angehoriger eines MmD eingeflossen sind, die im Verlauf durch Er-
kenntnisse wahrend der Ausbildung und des Berufes als Assistenzarzt in der Neurologie erganzt
wurden. Demzufolge ist insgesamt eine Professionalisierung der Forschungsperspektive erfolgt.
Die Reflexion des Forschers war der zentrale Bestandteil der Analysemethode, die zugleich die

Studie legitimiert (Braun & Clarke, 2006, 2019; O’Brien et al., 2014; Stenfors et al., 2020).

Hierzu erganzend wurde am Ende dieser Studie die Bewertungsskala ,,Consolidated criteria for
reporting qualitative research” (COREQ) angewendet, um diese Studie auf ihre Qualitat vor al-
lem in Bezug auf die Methodik zu tiberpriifen (siehe Anhang 7) (Tong et al., 2007). Sie stellt eine

etablierte Bewertungsmethode in internationalen Zeitschriften dar (Majid & Vanstone, 2018).

Insgesamt betrachtet ist, obwohl die aus der quantitativen Forschung bekannten Gitekriterien
Objektivitat, Validitat und Reliabilitat auf diese Studie nicht ohne Weiteres angewendet werden
konnen (Braun & Clarke, 2021b; Flick, 2007; Williams et al., 2020), die vorliegende Studie den-
noch giltig, da erstens die Methode auf das Forschungsthema abgestimmt wurde, zweitens die
Vorgehensweise transparent ist, drittens die Ergebnisse in den Daten verankert sind und vier-

tens die Ergebnisse reflektiert wurden (Flick, 2007; Stenfors et al., 2020; Williams et al., 2020).

7.4 Schlussfolgerungen:

Aus dieser Studie kénnen die folgenden Riickschlisse fiir die Praxis gezogen werden:

Die Interviewstudie mit den Hausarzten deutet darauf hin, dass die Bedirfnisse der MmD und
deren pflegenden Angehoérigen immer noch unterversorgt werden, wenngleich auch die Gefahr

einer Uberversorgung am Lebensende besteht.

In diesem Kontext hat der Hausarzt die wichtige Funktion, die Versorgung der MmD sowie der

Angehorigen zu koordinieren und als niederschwelliger Ansprechpartner zur Verfligung zu
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stehen. Auf der anderen Seite wird eine multiprofessionelle Versorgung bendtigt, die in die Pri-
marversorgung implementiert wird. Hierbei kann die Hausarztpraxis als zentrale Anlaufstelle
dienen, Uber die die weitere Versorgung organisiert wird. In Zukunft werden weitere Studien
bendtigt, die eine integrative Demenzversorgung in der Hausarztpraxis untersuchen, zum Bei-
spiel in Form eines Disease Management Programms oder universitarer Modellprojekte. AuRRer-
dem sollten die Hausarzte besser liber andere Versorgungsakteure durch Informationsbroschi-

ren oder Schulungsprogramme, auch digital, informiert werden.

Der Patientenwille sollte friihzeitig festgelegt werden, da er die Handlungsbefugnis der Haus-
arzte definiert. Zu diesem Zweck kann ein Advance Care Planning in die Demenzversorgung in-
tegriert werden, um den Patientenwillen addaquat zu eruieren. Der Hausarzt ist diesbeziiglich

besonders gut geeignet, da er liber eine enge Arzt-Patienten-Beziehung verfiigt.

Die Angehorigen sind ein wichtiges Instrument, um die Bediirfnisse der MmD zu registrieren.
Zugleich muss auf eine Unterstitzung der Angehdrigen geachtet werden, um eine Zusammen-
arbeit sicherzustellen. Eine Entlastung der Angehorigen kann vor allem durch eine formelle

Pflege erreicht werden, liber die die Hausarzte informieren sollten.

Als ein weiteres Versorgungshindernis konnte eine mangelnde Therapieliberzeugung der Haus-
arzte identifiziert werden. Es sollten pharmakologische und nicht-pharmakologische Interven-
tionen kombiniert werden, um den Behandlungserfolg zu maximieren. Die Hausarzte sollten in
diesem Zusammenhang nicht-pharmakologische Interventionsmoglichkeiten starker bertck-
sichtigen und ihre Patienten explizit darliber aufklaren. Nicht-pharmakologische Therapiemog-
lichkeiten sind unter anderem die kognitive Stimulationstherapie, korperliches Training, Ergo-

und Physiotherapie sowie psychosoziale Betreuungsinterventionen.

Die vorliegende Studie hat die Bediirfnisse der MmD und deren pflegenden Angehoérigen im
Kontext der Hausarzte in dem Bundesland Hessen untersucht, sodass weitere qualitative Stu-
dien bendétigt werden, die den Bedarf in anderen Kontexten, zum Beispiel aus der Perspektive
der Angehorigen oder in einem anderen Bundesland, tiberpriifen. Darauf basierend kdnnte die
Haufigkeit der Versorgungsbedarfe mittels quantitativer Forschungsarbeiten untersucht wer-

den, um schliellich patientenzentrierte Konzepte in der Demenzversorgung zu entwickeln.
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8 Zusammenfassung:

Hintergrund:

Aktuell leben weltweit mehr als 55 Millionen MmD. Hierzulande sind ca. 1,7 Millionen Menschen
von einer Demenz betroffen. Die Pravalenz wird in den nachsten Jahren weiter ansteigen. Schon
jetzt verursacht die Demenz enorme Gesundheitskosten. Studien haben gezeigt, dass viele MmD
und deren pflegenden Angehdrigen dennoch offene Versorgungsbedarfe haben. Diesbezliglich
hat der Hausarzt eine wichtige Funktion in der Demenzversorgung, indem er als Lotse und erster
Ansprechpartner fungiert. Das Ziel dieser Studie ist, die Bedirfnisse von MmD und deren Ange-

horigen aus der Perspektive der Hausarzte zu erforschen.
Methodik:

Zu diesem Zweck wurde eine qualitative Interviewstudie mit Hausarzten gefiihrt. Die Daten wur-

den thematisch im Sinne einer reflexiven thematischen Analyse untersucht.
Ergebnisse:

Aus den Daten konnten fiinf Themen gebildet werden, die die Bedtirfnisse von MmD und deren
Angehorigen sowie mogliche Versorgungshindernisse kennzeichnen: Integrierung der MmD in
die Primarversorgung, Abhangigkeit von Angehdorigen, therapeutischer Nihilismus, Organisation
und Unterstitzung in der Pflege sowie ein Informationsbedarf. Als Unterthemen zeigten sich vor
allem eine Versorgungsproblematik, wenn keine Angehdrigen verfligbar sind und eine Diskre-

panz zwischen Anspruch und Wirklichkeit bei der Therapie.
Schlussfolgerungen:

Aus den Ergebnissen lassen sich mehrere Optimierungsansatze fir die hausarztliche Demenz-
versorgung ableiten. Einerseits sollte die multiprofessionelle Zusammenarbeit in der Hausarzt-
praxis gefordert und anderseits der Fokus auch auf nicht-pharmakologische Interventionen ge-
legt werden. Darliber hinaus sollte auf eine ausreichende Unterstiitzung der Angehorigen ge-
achtet werden. Es braucht in Zukunft weitere Schulungsprogramme fiir die Hausarzte und ihre

Patienten, die Gber die Demenzversorgung informieren.
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Background:

There are currently more than 55 million people with dementia worldwide. In Germany, around
1.7 million people are being diagnosed by dementia. The prevalence will continue to rise in the
coming years. Dementia already causes enormous healthcare costs. Studies have shown that
many people with dementia and their family caregivers still have unmet care needs. Accordingly,
the general practitioner has an important function in dementia care, acting as a guide and first
point of contact. The aim of this study was therefore to investigate the needs of people with

dementia and their relatives from the perspective of GPs.
Methods:

For this purpose, a qualitative interview study was conducted with GPs. The data were examined

thematically in the sense of a reflexive thematic analysis.

Results:

Five themes were identified from the data that characterize the needs of PWD and their rela-
tives: Integration of PWD into primary care, dependence on relatives, therapeutic nihilism, or-
ganization and support in care, as well as a need for information. As sub-theme, care problems
when relatives are not available and a discrepancy between expectations and reality in therapy

were identified.

Conclusions:

Several optimization approaches for dementia care can be derived from the results. On the one
hand, multi-professional collaboration in primary care should be promoted and, on the other
hand, the focus should also be placed on non-pharmacological intervention. In addition, atten-
tion should be paid to providing sufficient support for relatives. Further training programs are

needed for GPs and their patients to provide information about dementia care.
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10.1 Anhang 1: Aufklarungsbogen:

Philipps-Universitit Marburg 35032 Marburg Abteilung fir Allgemeinmedizin, Préventive
und Rehabilitative Medizin

Dr. Veronika van der Wardt

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

Anschrift: Karl-von-Frisch-Str. 4
35043 Marburg
Geb. K | 02

Web: http://www.uni-marburg.de/fb20/ allgpr-
med

Fachbereich Medizin

Offene Bedarfe in der Gesundheitsversorgung von Menschen mit Demenz
und deren pflegenden Angehdérigen aus der Perspektive der Hausarzte

Sehr geehrte Frau/sehr geehrter Herr im Rahmen meiner Dissertation zum Dr. med. bitte

ich Sie um lhre Teilnahme an meiner Studie.

Hintergrund der Studie:

Die Studie ist unter der Leitung der Abteilung fiir Allgemeinmedizin der Philipps-Universitat Mar-
burg. Das Ziel dieser Studie ist, Hausarzte nach ihren Erfahrungen in der Gesundheitsversorgung
von Menschen mit Demenz und deren pflegenden Angehdrigen zu befragen, um offene Bedarfe
dieser Patienten zu erforschen. Diese Studie wird durch zwei parallel laufende Studien komple-
mentiert, in denen zu dem gleichen Forschungsthema Patienten und Angehorige jeweils mit und
ohne Migrationshintergrund befragt werden. Die drei Studien werden dann ein vollstandiges
Bild der drei Sichtweisen auf die Bedlirfnisse von Menschen mit Demenz und deren pflegenden
Angehorigen wiedergeben. Aus den gewonnenen Daten kdnnten Informationsmaterialien zur
Verbesserung der Versorgungssituation der Patienten entwickelt werden.

Studiendurchfiihrung:

Zu diesem Zweck werden 12 bis 20 Hausarzte aus dem Bundesland Hessen telefonisch oder per-
sonlich interviewt. Jedes Interview soll 30 bis 60 Minuten dauern. Die Interviews werden mit
Hilfe eines Audioaufnahmegerates aufgezeichnet und transkribiert. Jeder Teilnehmer erhalt
vorab einen standardisierten Kurzfragebogen, in dem seine Kontakt- und wichtige epidemiolo-
gische Daten zur Praxis und zur Person abgefragt werden.

Datenschutz:

Die Studiendaten, darunter auch lhre personenbezogenen Daten, werden gespeichert und aus-
gewertet. Die Speicherung und Auswertung dieser Forschungsdaten erfolgen pseudonymisiert.
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Pseudonymisiert bedeutet, dass keine Angaben von Namen, Initialen oder Geburtsdaten ver-
wendet werden, sondern nur ein Nummern- und/oder Buchstabencode, sodass die personen-
bezogenen Daten ohne das Hinzuziehen zusatzlicher Informationen (,,Schliissel“) nicht mehr ei-
ner spezifischen Person zugeordnet werden kénnen. Dies ist nur dem Studienteam unter Ver-
wendung einer Schliisselliste moglich, die separat und sicher aufbewahrt wird. Diese Schliissel-
liste wird nach Beendigung der Studie vernichtet.

Die Forschungsdaten mussen gesetzlich fir 10 Jahre aufbewahrt werden und sind fir diese Zeit
in der Abteilung fiir Allgemeinmedizin der Philipps-Universitat Marburg sicher hinterlegt. Zu den
Forschungsdaten gehoren die Transkripte und die allgemeinen Daten zur Praxis und zur Person,
die im Rahmen eines standardisierten Kurzfragebogens erhoben werden. Davon abzugrenzen
ist die oben genannte Schlisselliste mit den Kontaktdaten.

Die Audiodateien der Interviews werden schnellstmoglich auf das Abteilungslaufwerk libertra-
gen und von dem Aufnahmegerat geldscht. Dort werden sie bis zur Akzeptanz der Promotions-
arbeit passwortgeschiitzt aufbewahrt, um anschlieBend ebenfalls geléscht zu werden (voraus-
sichtlich 2021).

In der Promotionsarbeit werden nur einzelne Zitate aus den Interviews veroffentlicht, die noch
einmal durch ein anderes Pseudonym verschliisselt werden. Als Medizinstudent unterliege ich
der arztlichen Schweigepflicht. Sollten sensible Patientendaten wahrend des Gespraches explizit
aufgeworfen werden, werden diese pseudonymisiert und nicht an Dritte weitergegeben.

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

Rechtsgrundlage

Die Rechtsgrundlage zur Verarbeitung der Sie betreffenden personenbezogenen Daten bilden bei klini-
schen Studien lhre freiwillige schriftliche Einwilligung gemal DS-GVO sowie der Deklaration von Helsinki
(Erklarung des Weltdrztebundes zu den ethischen Grundséatzen fiir die medizinische Forschung am Men-
schen) und der Leitlinie fiir Gute Klinische Praxis.

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

Recht auf Auskunft

Sie haben das Recht auf Auskunft iber die Sie betreffenden personenbezogenen Daten, die im Rahmen
der klinischen Studie erhoben, verarbeitet oder ggf. an Dritte Gbermittelt werden (Aushandigen 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
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Sie haben das Recht auf Léschung Sie betreffender personenbezogener Daten, z. B. wenn diese Daten fir
den Zweck, flr den sie erhoben wurden, nicht mehr notwendig sind (Artikel 17 und 19 DS-GVO).

Recht auf Einschriankung der Verarbeitung

Unter bestimmten Voraussetzungen haben Sie das Recht auf Einschrankung der Verarbeitung zu verlan-
gen, d.h. die Daten diirfen nur gespeichert, nicht verarbeitet werden. Dies miissen Sie beantragen. Wen-
den Sie sich hierzu bitte an lhren Prifer oder an den Datenschutzbeauftragten des Priifzentrums (Artikel
18 und 19 DS-GVO).

Im Falle Berichtigung, Loschung, Einschrankung der Verarbeitung werden zudem all jene benachrichtigt,
die lhre 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 fir
die klinische Studie bereitgestellt haben, zu erhalten. Damit kénnen Sie beantragen, dass diese Daten
entweder lhnen oder, soweit technisch moglich, einer anderen von lhnen benannten Stelle ibermittelt
werden (Artikel 20 DSGVO).

Widerspruchsrecht

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

Einwilligung zur Verarbeitung personenbezogener Daten und Recht auf Widerruf dieser Einwilligung

Die Verarbeitung lhrer personenbezogenen Daten ist nur mit Ihrer Einwilligung rechtmaRig (Artikel 6 DS-
GVO).

Sie haben das Recht, Ihre Einwilligung zur Verarbeitung personenbezogener Daten jederzeit zu widerru-
fen. Es diirfen jedoch die bis zu diesem Zeitpunkt erhobenen Daten durch die in der Patienteninformation-
und Einwilligungserklarung zu der jeweiligen klinischen Studie genannten Stellen verarbeitet werden (Ar-
tikel 7, Absatz 3 DSGVO).

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

Hat eine Verletzung des Schutzes personenbezogener Daten voraussichtlich ein hohes Risiko fiir Ihre per-
sonlichen 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 Priifer oder an
den Datenschutzbeauftragten lhres Priifzentrums. AuRerdem haben Sie das Recht, Beschwerde bei
der/den Aufsichtsbehérde/n einzulegen, wenn Sie der Ansicht sind, dass die Verarbeitung der Sie betref-
fenden personenbezogenen Daten gegen die DS-GVO verstdRt (siehe Kontaktdaten).
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Kontaktdaten:

Datenschutz: Kontaktdaten Priifzentrum

Datenschutzbeauftragte/r Datenschutz-Aufsichtsbehorde
Dr. Rainer Datenschutzbeauftragter der Prof. Dr. Der Hessische
Viergutz Philipps-Universitat Marburg Michael Datenschutzbeauftragte
Ronellenfitsch
Adresse: BiegenstraRe 10 Adresse: Gustav-Stresemann-Ring 1
35032 Marburg 65189 Wiesbaden

(Paketpost: 35037 Marburg)

Telefon: 06421-2826155 Telefon: Telefon: 0611-140 80
E-Mail datenschutz@uni-marburg.de E-Mail poststelle@datenschutz.hes-
sen.de

Fur die Datenverarbeitung Verantwortliche/r

Name Dr. Veronika Van der Wardt Felix Rachor
Adresse: Abteilung fur Allgemeinmedizin, praventive | Johannes-Miiller-StraRe 15
und rehabilitative Medizin 35037 Marburg

Karl-von-Frisch-Stral3e 4
35043 Marburg

Telefon: 06421 / 28-25163 01577 / 1959902

Freiwilligkeitsklausel:

Die Teilnahme an der oben genannten Studie ist freiwillig. Sie kénnen jederzeit und ohne Anga-
ben von Griinden lhre Einwilligung widerrufen bzw. zurlickziehen, ohne dass Ihnen daraus Nach-
teile entstehen.

Bei Fragen stehe ich lhnen gerne zur Verfligung. Am besten bin ich telefonisch oder per E-Mail
erreichbar.

Meine Kontaktdaten lauten:

Name, Vorname: Rachor, Felix
Telefon: 01577 1959902
E-Mail: felix.rachor@web.de
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10.2 Anhang 2: Einwilligungserklarung:

Offene Bedarfe in der Gesundheitsversorgung von Menschen
mit Demenz und deren pflegenden Angehorigen aus der Per-
spektive der Hausarzte

Ich, (Name des Probanden in Blockschrift)

bin Giber Wesen, Bedeutung und Tragweite der o. g. Studie aufgeklart worden und habe die Teil-
nehmerinformation/-aufkldrung gelesen und verstanden.

Alle Fragen zu dieser vorgesehenen Studie wurden von Herr Felix Rachor zu meiner Zufrieden-
heit beantwortet.

Ich hatte genligend Zeit flir 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 Ausfiihrungen in der Patien-
teninformation einverstanden.

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

Eine Ausfertigung des Aufklarungs-/Informationsblatts und der Einwilligungserklarung habe ich
erhalten.

Datum und Unterschrift des Probanden

Datum und Unterschrift des Studienkoordinators
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10.3 Anhang 3: Kurzfragebogen zur Interviewerhebung:

Kurzfragebogen zur Interviewerhebung

Teilnehmer ID

im Rahmen der Forschungsarbeit der Abteilung fir Allgemeinmedizin, praventive und rehabili-

tative Medizin der Philipps-Universitat Marburg

Sozialstatistische Daten:

Geschlecht L] weiblich
1 ménnlich
Fachrichtung [ Allgemeinmediziner
L] Internist
Berufserfahrung [ weniger als 10 Jahre

(] 10-20 Jahre
1 mehr als 20 Jahre

Standort der Praxis

[ Iandlich (weniger als 25.000 Einwohner)

[ stadtisch (mehr als 25.000 Einwohner)

Praxisform

[] Einzelpraxis
] Gemeinschaftspraxis

] MVZ (Medizinisches Versorgungszentrum)
[ Sonstiges:

Patienten pro Quartal

] weniger als 1.000
] 1.000-1.500
1 mehr als 1.500

Patienten mit Demenz in Behandlung

] weniger als 10
] 10-25

] mehr als 25
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10.4 Anhang 4: Kurzfragebogen zu den Kontaktdaten:

Teilnehmer ID

Kontaktdaten:

Im Rahmen der Forschungsarbeit der Abteilung fir Allgemeinmedizin, praventive und rehabili-
tative Medizin der Philipps-Universitat Marburg

Name, Vorname

Alter

Adresse der Praxis

Telefonnummer (Beruflich/Privat)

E-Mail
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10.5 Anhang 5: Initialer Interviewleitfaden:

Einleitung:
Telefoninterview

e BegriiBung und Vorstellung meiner Person mit Namen und Funktion

* Dank fir die Teilnahmebereitschaft

* Aufklarung des Teilnehmers Uber die Studie (Hintergrund, Studienhandlung, Daten-
schutz) und individueller Interviewablauf (Zeitdauer)

* Haben Sie noch eine Frage an mich?

* Starten der Aufnahme

* Einsprechen der Studienidentifikationsnummer

Personliches Interview

e BegriiBung und Vorstellung meiner Person mit Namen und Funktion

* Dank fir die Interviewbereitschaft

* Aufklarung des Teilnehmers Uber die Studie (Hintergrund, Studienhandlung, Daten-
schutz) und individueller Interviewablauf (Ort und Zeitdauer)

e Ausfillen des Kurzfragebogens

* Unterschreiben der Einverstandniserklarung und/oder Kontrolle der Unterschrift

* Haben Sie noch eine Frage an mich?

* Starten der Aufnahme

* Einsprechen der Studienidentifikationsnummer

Hauptteil:

1. Aus welchen Griinden werden Sie (Hausarzt) von Menschen mit Demenz und ihren An-
gehorigen konsultiert?

2. Welche Angste und Anliegen haben Menschen mit Demenz und ihre Angehérigen?

3. Gibt es diesbeziiglich Unterschiede bei Menschen mit Demenz, die mit oder ohne Ange-
horige in Ihre Praxis kommen?

4. Welche Rolle haben die Angehérigen in der Versorgung von Menschen mit Demenz?

5. Inwieweit verandern sich die Bedarfe ihrer Patienten (Menschen mit Demenz und ihrer

Angehdorigen) im Krankheitsverlauf?
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6. Welche organisatorischen oder nicht-medizinischen Probleme haben die Menschen mit
Demenz und ihre Angehorigen?

7. Wie reagieren Menschen mit Demenz und ihre Angehorigen auf die Diagnose?

8. Wie beurteilen Sie (Hausarzt) die Kommunikation mit Ihren Patienten (Meschen mit De-
menz und Angehorige)?

9. Welche Therapie wiinschen sich Ihre Patienten von lhnen (Hausarzt)?

10. Wie werden Entscheidungen in der Behandlung getroffen?

11. Wie gut sind die Menschen mit Demenz und ihre Angehdrigen lGber die Krankheit infor-
miert?

12. Wie gut ist die Compliance lhrer Patienten bei der Behandlung?

13. Welchen Beitrag konnen Sie (Hausarzt) leisten, um die offenen Bedarfe in der Gesund-
heitsversorgung von Menschen mit Demenz und deren pflegenden Angehérigen zu be-
friedigen?

14. Gabe es etwas, dass lhre Arbeit mit Menschen mit Demenz und deren Angehdrigen un-
terstltzen kdnnte? Zum Beispiel bestimmte Informationsmaterialien fir die Patienten,
Gruppenangebote (beispielsweise eine Kognitive Stimulationstherapie) oder weitere
Unterstitzung durch Gemeindehelfer, auf die Sie verweisen kénnten?

15. Mdchten Sie noch etwas ergdnzen, das im Interview nicht angesprochen wurde, Ihrer
Meinung nach aber wichtig ist?

Schluss:

Dank fir das Interview und Beenden der Aufnahme
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10.6 Anhang 6: Uberarbeiteter Interviewleitfaden:

Einleitung:
Telefoninterview:

*  BegriiBung und Vorstellung meiner Person mit Namen und Funktion

* Dank fir die Teilnahmebereitschaft

e Aufklarung des Teilnehmers Uber die Studie (Hintergrund, Studienhandlung, Daten-
schutz) und den individuellen Interviewablauf (Zeitdauer)

* Haben Sie noch eine Frage an mich?

* Starten der Aufnahme

* Einsprechen der Studienidentifikationsnummer
Personliches Interview:

e BegriiBung und Vorstellung meiner Person mit Namen und Funktion

* Dank fir die Interviewbereitschaft

* Aufklarung des Teilnehmers Uber die Studie (Hintergrund, Studienhandlung, Daten-
schutz) und den individuellen Interviewablauf (Ort und Zeitdauer)

* Ausfillen des Kurzfragebogens

* Unterschreiben der Einverstandniserklarung und/oder Kontrolle der Unterschrift

* Haben Sie noch eine Frage an mich?

* Starten der Aufnahme

* Einsprechen der Studienidentifikationsnummer

Hauptteil:

1. Aus welchen Griinden werden Sie als Hausarzt/Hausarztin von Menschen mit Demenz
und ihren Angehdrigen konsultiert?

2. Gibt es diesbeziiglich Unterschiede bei Menschen mit Demenz, die mit oder ohne Ange-
horige in Ihre Praxis kommen?

3. Welche organisatorischen oder nicht-medizinischen Probleme haben die Menschen mit

Demenz und ihre Angehorigen?
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4. Inwieweit verandern sich die Bediirfnisse von Menschen mit Demenz und deren Ange-
horigen im Krankheitsverlauf?

5. Welche Rolle haben die Angehorigen in der Versorgung von Menschen mit Demenz?

6. Welche Probleme haben Sie speziell bei den Angehorigen von Menschen mit Demenz
beobachtet?

7. Welche Schwierigkeiten sehen Sie in der Versorgungszufiihrung von Menschen mit De-
menz?

8. Wie beurteilen Sie als Hausarzt/Hausarztin die Kommunikation mit den Menschen mit
Demenz und mit deren Angehdrigen?

9. Wie nehmen Sie die Menschen mit Demenz als Ihre Patienten wahr?

10. Welche Therapie wiinschen sich Ihre Patienten von Ihnen als Hausarzt/Hausarztin?

11. Wie werden Entscheidungen in der Behandlung getroffen?

12. Wie gut sind die Menschen mit Demenz und ihre Angehdrigen lGber die Krankheit infor-
miert?

13. Welchen Beitrag kénnen Sie als Hausarzt/Hausarztin leisten, um die offenen Bedarfe in
der Gesundheitsversorgung von Menschen mit Demenz und deren pflegenden Angeho-
rigen zu befriedigen?

14. Gabe es etwas, dass lhre Arbeit mit Menschen mit Demenz und deren Angehdrigen un-
terstltzen kdnnte? Zum Beispiel bestimmte Informationsmaterialien fir die Patienten,
Gruppenangebote (beispielsweise eine Kognitive Stimulationstherapie) oder weitere
Unterstitzung durch Gemeindehelfer, auf die Sie verweisen kénnten?

15. Mdchten Sie noch etwas ergdnzen, das im Interview nicht angesprochen wurde, lhrer
Meinung nach aber wichtig ist?

16. Hatten Sie im Gesprach das Geflihl, dass die von Ihnen genannten Punkte ausschlieflich
die Erwartungen lhrer Patienten an Sie sind oder vielmehr auch lhre eigenen Bediirfnisse
in der Demenzversorgung inkludieren?

Schluss:

Dank fur das Interview und Beenden der Aufnahme
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10.7 Anhang 7: Ausgeflllte COREQ Checkliste:

COREQ (COnsolidated criteria for REporting Qualitative research) Checklist

A checklist of items that should be included in reports of qualitative research. You must
report the page number in your manuscript where you consider each of the items listed in
this checklist. If you have not included this information, either revise your manuscript ac-
cordingly before submitting or note N/A.

Topic Item No. Guide Questions/Description Reported on
Page No.
Domain 1: Research team
and reflexivity
Personal characteristics
Interviewer/facilitator 1 Which author/s conducted the interview or focus group? 12,13, 14
Credentials 2 What were the researcher’s credentials? E.g. PhD, MD 14
Occupation 3 What was their occupation at the time of the study? M4.82 |
Gender 4 Was the researcher male or female? N/A
Experience and training 5 What experience or training did the researcher have? 14
Relationship with
participants
Relationship established 6 Was a relationship established prior to study commencement? 11-13
Participant knowledge of 7 What did the participants know about the researcher? e.g. personal
the interviewer goals, reasons for doing the research 1113
Interviewer characteristics 8 What characteristics were reported about the inter viewer/facilitator?
e.g. Bias, assumptions, reasons and interests in the research topic 14
Domain 2: Study design
Theoretical framework
Methodological orientation 9 What methodological orientation was stated to underpin the study? e.g.
and Theory grounded theory, discourse analysis, ethnography, phenomenology, 14-16, 78-80
content analysis
Participant selection
Sampling 10 How were participants selected? e.g. purposive, convenience,
consecutive, snowball 10-12
Method of approach 11 How were participants approached? e.g. face-to-face, telephone, mail, 1112
email .
Sample size 12 How many participants were in the study? 17
Non-participation 13 How many people refused to participate or dropped out? Reasons? N/A
Setting
Setting of data collection 14 Where was the data collected? e.g. home, clinic, workplace | 12,13
Presence of non- 15 Was anyone else present besides the participants and researchers?
participants 10,18, 77
Description of sample 16 What are the important characteristics of the sample? e.g. demographic
data, date |;;’ 12,17, 18,
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Topic Item No. | Guide Questions/Description Reported on
Page No.
Data collection
Interview guide 17 Were questions, prompts, guides provided by the authors? Was it pilot ’12—
tested? —_—

Repeat interviews 18 Were repeat inter views carried out? If yes, how many? N/A
Audio/visual recording 19 Did the research use audio or visual recording to collect the data? 13
Field notes 20 Were field notes made during and/or after the interview or focus group? |[13, 79, 80
Duration 21 What was the duration of the inter views or focus group? 18
Data saturation 22 Was data saturation discussed? 10, 11,78, 79
Transcripts returned 23 Were transcripts returned to participants for comment and/or correction? (|N/A
Domain 3: analysis and
findings
Data analysis
Number of data coders 24 How many data coders coded the data? | 16, 77
Description of the coding 25 Did authors provide a description of the coding tree?
tree 18-20, 32, 36,

41, 47
Derivation of themes 26 Were themes identified in advance or derived from the data? 14-16, 77
Software 27 What software, if applicable, was used to manage the data? 13, 15
Participant checking 28 Did participants provide feedback on the findings? N/A
Reporting
Quotations presented 29 Were participant quotations presented to illustrate the themes/findings?

Was each quotation identified? e.g. participant number 16, 20-53

Data and findings consistent 30 Was there consistency between the data presented and the findings? 18-53, 82
Clarity of major themes 31 Were major themes clearly presented in the findings? 18, 19
Clarity of minor themes 32 Is there a description of diverse cases or discussion of minor themes? IZO-53

I

Developed from: Tong A, Sainsbury P, Craig J. Consolidated criteria for reporting qualita-

tive research (COREQ): a 32-item checklist for interviews and focus groups. International
Journal for Quality in Health Care. 2007. Volume 19, Number 6: pp. 349 — 357
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