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Referat und bibliographische Beschreibung

In der vorliegenden qualitativen Studie werden anhand der Arbeit von zwei Gedachtnis-
ambulanzen (GA) in Sachsen-Anhalt der Nutzen sowie Entwicklungspotentiale der
demenzspezifischen Diagnostik- und Beratungsangebote in GA aus der Sicht von
pflegenden Angehérigen von Menschen mit Demenzdiagnose (MD) dargestellt. Ziel der
Untersuchung ist es, die individuelle Bedeutung und den Nutzen der Beratungs- und
Unterstitzungsangebote von GA aus Sicht der pflegenden Angehdrigen von MD zu
erfahren. Zudem werden Unterstitzungsbedarfe aufgezeigt, welche trotz der
Inanspruchnahme dieser Angebote weiterhin bestehen, mit dem Ziel der Formulierung
von Handlungsempfehlungen zur Angebotsgestaltung sowie zum Bahnen von Zugangs-
wegen in Gedachtnisambulanzen. Auf dem Weg der Suche nach demenzspezifischen
Unterstutzungsangeboten wurde auch der erlebten Rolle des Hausarztes als meist
erster Ansprechpartner im Gesundheitssystem Beachtung geschenkt. Gerade in
Hinblick auf die Etablierung einer langfristigen Unterstitzung i.m.S. des long-term
planning werden Handlungsempfehlungen fiir die Zusammenarbeit von Gedachtnis-
ambulanzen und Hausarztpraxen anhand der gewonnenen Ergebnisse angestrebt.
Bisher sind keine Untersuchungen fiir Deutschland bekannt, welche diese Thematik
aufgreifen. Grundlage hierflr bilden 21 narrative leitfadengestitzte Interviews mit
pflegenden Angehdrigen von MD. In der Anwendung der qualitativen Methode der
Grounded Theory erfolgte die Auswertung des Interviewmaterials. Zusammenfassend
gestalten sich aktuell die Zugangswege in Gedachtnisambulanzen fir pflegende
Angehdrige gerade in Hinblick auf eine zeitnahe Diagnosestelle erschwert. Meist
muissen Angebote der GA eigeninitiativ entdeckt werden. Nur selten werden diese durch
Hausarzte vermittelt. Trotz der unterschiedlichen Nutzung von Unterstitzungsangeboten
der GA durch pflegende Angehdrige bewerten diese die dort offerierten Beratungsan-
gebote als durchweg positiv. Viele schreiben der GA eine zentrale Rolle im Versorgungs-
management der hauslichen Pflege zu. In Zusammenschau der Studienergebnisse
erscheint die Intensivierung der Offentlichkeitsarbeit durch GA als entscheidendes
Moment, um Zugangswege in deren Versorgungsstrukturen fir pflegende Angehdrige

und demenziell Erkrankte zeitnah im Krankheitsverlauf zu bahnen.

Pecher, Kati: Pflegende Angehdrige von Menschen mit Demenzdiagnose in der
Hausarztpraxis: Nutzen und Perspektiven von Gedachtnisambulanzen im Versorgungs-
management der hauslichen Pflege. Halle, Univ., Med. Fak., Diss., 79 Seiten, 2021.
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1. Einleitung

Der Hausarzt' ist Hauptansprechpartner fir Demenzpatienten und deren pflegende
Angehorige (Eichler et al. 2015, Peterson et al. 2016, Bieber et al. 2018). Hausarztliche
Aufgaben liegen insbesondere in der Koordination diagnostischer, therapeutischer und
pflegerischer Malnahmen bei der Betreuung chronisch Kranker sowie der Integration
nichtarztlicher Hilfen und flankierender Dienste in die Behandlung der Patienten (§ 73
SGB V; Abholz/ Pentzek 2007). Neben der medizinischen Versorgung und Beratung

sollte der Hausarzt seinen Blick auch auf die Lebensqualitat der Demenzpatienten und

die Gesundheit pflegender Angehériger2 richten und zu pflegerischen Entlastungs- sowie
sozialen Unterstitzungsangeboten beraten (DEGAM 2019; Geldmacher/ Kerwin 2013).
Die Pravalenz und Inzidenz von demenziellen Erkrankungen werden aufgrund des
bestehenden und prognostizierten demografischen Wandels der deutschen
Bevolkerung in den nachsten Jahrzehnten aller Voraussicht nach ansteigen (Alzheimer
Europe 2019). Die kinftig wachsende Zahl demenziell Erkrankter wird unsere
medizinischen, pflegerischen und sozialen Versorgungs- und Unterstitzungssysteme
vor neue strukturelle und soziodkonomische Herausforderungen stellen (Woods et al.
2012, Afonso-Argilés et al. 2020). Schon jetzt hat mehr als die Halfte aller Menschen mit
einem Pflegegrad, welche in der Hauslichkeit betreut werden, eine Demenzerkrankung
bzw. kognitive Beeintrachtigungen (Lidecke et al. 2012). Die sich daraus ergebenen
soziobkonomischen Kosten Ubersteigen bei Weiten die notwendigen Kosten der meisten
anderen Erkrankungen (Richter 2015). Studien zeigen, dass 50 bis 80% der
Demenzpatienten (regionale Unterschiede) von Familienangehérigen gepflegt werden
(Valente et al. 2011; Statistisches Bundesamt 2019). Das Belastungserleben pflegender
Angehdriger lasst sich dabei vor allem auf den Grad der Betreuungsbedurftigkeit, den
Umfang der Pflege (objektive Belastung), das personliche Stresserleben (subjektive
Belastung) sowie auf die Vereinbarkeit von Pflege mit Familienleben und Beruf
(strukturelle Belastung) zurlckfihren (Truzzi et al. 2012). Wissenschaftlich belegt ist
hierbei auch der Zusammenhang zwischen hohen Belastungserleben der Angehdrigen
und dem Risiko des frilhzeitigen Ubergangs in ein stationares Pflegearrangement

(Eichler et al. 2015). Im Sinne des Grundsatzes ,Ambulant vor Stationar“ fordert auch

1 Aus Griinden der besseren Lesbarkeit wird die mannliche Sprachform verwendet. Gleichwohl sind stets
das mannliche und weibliche Geschlecht gleichermallien gemeint. Zudem wird die Begrifflichkeit
Hausarzt sowohl fiir den niedergelassenen Facharzt fiir Allgemeinmedizin verwendet als auch fir
hausarztlich tatige Facharzte.

2 Die vorliegende Studie fokussiert Unterstiitzungsangebote fiir die innerfamiliare Laienpflege. In diesem
Zusammenhang wird von ,pflegenden Angehdrigen“ gesprochen, da Pflege zumeist von
Familienangehorigen geleistet wird. Dabei wird jedoch nicht die Tatsache Uibersehen, dass pflegerische
Hilfeleistung auch durch so genannte Zugehérige in nachbarschaftlichen oder freundschaftlichen
Beziehungen erbracht werden kann. Der Begriff ,pflegende Angehérige” wird in der vorliegenden Studie
der besseren Lesbarkeit wegen synonym fur ,Zugehérige® benutzt.
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die Bundesarztekammer im Eckpunktepapier zur Verbesserung der Versorgung
Demenzerkrankter die Starkung der Pravention und geriatrischen Rehabilitation sowie
die bessere Unterstlitzung familiarer Hilfe und die Vernetzung lokaler Versorgungs-
angebote (BAK 2008).

Hingegen stellt die Vermittlung von psychosozialen und pflegerischen Unterstit-
zungsangeboten firr niedergelassene Arzte zunehmend eine Herausforderung dar, auch
angesichts eines unuberschaubaren Marktes an Anbietern im Gesundheits- und
Pflegesektor (Jennings et al. 2018; Richardson et al. 2013). Mit der Fulle an Aufgaben,
welche die Versorgung von demenziell Erkrankten mit sich bringt, drangt sich die Frage
auf, ob die idealistische zentrale Rolle des Hausarztes als Mittler im Gesundheitswesen
fir Menschen mit Demenzdiagnose und deren pflegende Angehdrige aufgrund der
steigenden Fallzahlen und der Komplexitat der Hilfsangebote allumfassend erfullt
werden kann (Bohlken et al. 2015, Gardner et al. 2004). Hausarzte sehen ein erhebliches
Entwicklungspotenzial hinsichtlich des Ausbaus von professionellen demenz-
spezifischen Beratungsangeboten fur pflegende Angehdrige — dies vor allem bezogen
auf die umfassende Bewaltigung der Pflegesituation (coping style) und gezielte
Pflegeunterstlitzung (Lee et al. 2010, Jennings et al. 2018).

Mit Zunahme von Inzidenz und Pravalenz demenzieller Erkrankungen etablieren sich
seit Jahren so genannte Gedachtnisambulanzen bzw. Gedachtnissprechstunden
(Memory-Kliniken) mit diagnostischen und therapeutischen Angeboten speziell flr
demenziell erkrankte Menschen und deren Angehérige (Gruters et al. 2019, Stoppe
2009). Niedergelassene Arzte schatzen das Leistungsangebot insbesondere hinsichtlich
der diagnostischen Mdoglichkeiten und der therapeutischen Vielfalt als wertvoll ein
(Gardner et al. 2004, Van Hout et al. 2001). Memory-Kliniken bieten Menschen mit
Demenz und deren pflegenden Angehdrigen ein umfangreiches Beratungsangebot
(Greaves et al. 2015, Gruters et al. 2019).

Empirische Ergebnisse zu Leistungen von Gedachtnisambulanzen existieren bisher vor
allem fir die Bereiche der Diagnostik- sowie Therapieevaluation und der quantitativen
Erfassung von Fallzahlen (Gruters et al. 2019, Lee et al. 2010). Wissenschaftliche
Untersuchungen zur Arbeit der GA in Deutschland existieren kaum. Die Einschatzung
des tatsachlichen Nutzens aus der Sicht von Angehorigen wurde bisher eher marginal
betrachtet (Mair et al. 2010). Zum aktuellen Zeitpunkt sind keine wissenschaftlichen
Arbeiten verdffentlicht worden, welche die Bedurfnisse, Bedarfe und Qualitats-
vorstellungen der pflegenden Angehérigen von Menschen mit Demenzdiagnose zur
Arbeit der Gedachtnisambulanzen und deren Beratungs- und Schulungsangeboten in

Deutschland erfassen. Die Ergebnisse dieser Dissertationsschrift schlieen damit



hinsichtlich der Evaluation, Etablierung und des Ausbaues dieser speziellen
Beratungsangebote eine Forschungsliicke.

Anliegen der Studie ist es, den individuellen erlebten Nutzen und Potentiale der
Unterstitzungsangebote fir pflegende Angehdrige in den Gedachtnisambulanzen
aufzuzeigen. Es wird nachvollzogen, wie pflegende Angehérige die Unterstiitzungs- und
Entlastungsangebote von Gedachtnisambulanzen bewerten mit dem Ziel, mégliche
Barrieren der Inanspruchnahme und Entwicklungspotentiale herauszuarbeiten. Der
Erkenntnisgewinn dieser medizinischen Dissertationsarbeit soll zum einen darin liegen
zu erfahren, wie die speziellen Angebote der Gedachtnisambulanzen kinftig
bedirfnisorientiert gestaltet werden kdnnen. Ziel ist es, Handlungsempfehlungen fir die
Arbeit in Gedachtnisambulanzen zu erarbeiten.

Zum anderen wurde der in der Fachliteratur beschriebenen und im Alltag
wahrgenommenen besonderen Rolle des Hausarztes als Vermittler im Gesundheits-
system (Koordinationsfunktion) bewusst Beachtung geschenkt (Eichler et al. 2015,
Lidecke et al. 2012). Die erlebte Rolle des Hausarztes aus Sicht der pflegenden
Angehdérigen von Menschen mit Demenzdiagnose (MD) im Kontext der
Diagnosestellung, Angehdrigenberatung und Vermittlung von spezifischen Unterstitz-
ungsangeboten wird beschrieben. Zielsetzung hierbei ist es, Handlungsempfehlungen
fur die Zusammenarbeit zwischen Hausarzten und Gedachtnisambulanzen heraus-

zuarbeiten.

1.1 Aspekte des hausarztlichen Handelns bei der Versorgung von demenziell

erkrankten Patienten

Die hausarztliche Tatigkeit ist getragen von einer langfristigen Arzt-Patienten-
Beziehung. Damit verbunden ist im Sinne der bio-psychosozialen Gesamtschau neben
der biomedizinischen Diagnostik die Erfassung von psychosozialen Gesundheits-
aspekten. Dies kann durchaus als Alleinstellungsmerkmal eines hausarztlich tatigen
Facharztes gewertet werden. Dieser begleitet seine Patienten idealerweise Uber viele
Jahre. Im Langzeitverlauf kénnen individuelle und soziale Ressourcen der Krankheits-
und Stressbewaltigung (coping style) aber auch situative und biographische Belastungs-
faktoren erfahren und in der erlebten Anamnese zusammengefasst werden. (WONCA
Europe 2002). Ein Aspekt des hausarztlichen Handelns ist somit die Erfassung und
Berticksichtigung der individuellen sozialen insbesondere familidren Situation. In
Hinblick auf das Belastungserleben von pflegenden Angehérigen von Menschen mit
Demenzdiagnose (MD) und die Krankheitsgenese der demenziell erkrankten Patienten

kénnen mogliche Individualressourcen der Krankheitsbewaltigung erkannt und
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bestenfalls angeregt werden (Lee et al. 2011). In Hinblick auf die Diagnostik einer
demenziellen Erkrankung besteht im Vergleich zu anderen niedergelassenen
Facharzten aufgrund des in der Regel wiederkehrenden Arzt-Patientenkontaktes auch
die Chance der friihzeitigen Wahrnehmung erster Krankheitssymptome durch Fremd-
und Eigenanamnese (DEGAM 2008, Eichler et al. 2015).

In diesem Kontext sollte idealerweise auch die Vermittlung von spezifischen Angeboten
zur Schulung von pflegenden Angehérigen im Sinne der Integrativen Versorgung bereits
zu Beginn der Diagnosestellung erfolgen (DEGAM 2008). Studien belegen, dass durch
die Teilnahme an frihzeitigen Beratungsangeboten Angehdrige in ihren pflegerischen
und psychosozialen Kompetenzen gestarkt werden. Hierdurch flihlen diese sich bis zu
doppelt so lang in der Lage, die Pflegebedirftigen in der Hauslichkeit zu versorgen
(Brodaty et al. 2003, Ludecke et al. 2012). Gesamtgesellschaftlich bedeutet dieser
Effekt, dass durch gezielte und friihzeitige Vermittlung von Beratungsangeboten einer
moglichen Heimunterbringung von Pflegebeddirftigen und im Speziellen von Menschen
mit Demenzdiagnose entgegengewirkt werden kann.

Auch die Erfassung der Pflegebelastung in koérperlicher, sozialer und psychischer
Dimension sollte idealerweise in der Hausarztpraxis realisiert werden. Die Erfassung der
Pflegebelastung nimmt daher in den Handlungsempfehlungen der Leitlinie 6 —
.Pflegende Angehérige® der Deutschen Gesellschaft fir Allgemeinmedizin einen
bedeutenden Raum ein (DEGAM 2019).

Im Speziellen ist die nicht berufliche Pflege von demenziell erkrankten Menschen in der
Hauslichkeit im Vergleich zur Versorgung von Pflegebedirftigen mit anderen
Grunderkrankungen durch ein hdheres Mal} an psychischer und physischer Belastung
fur die pflegenden Angehdrigen verbunden. (Lukas et al. 2012, Schneekloth 2006).
Charakteristischerweise ist der Krankheitsverlauf von Menschen mit Demenzdiagnose
(MD) multifaktoriell. Die voranschreitenden Denk- und Gedachtnisdefizite sind in
unterschiedlicher Auspragung von psychischen, verhaltensbezogenen und kérperlichen
Einschrankungen begleitet. Verbunden damit ist ein hohes Mal} an fortschreitender
Limitation der Alltagsbewaltigung sowie ein steigender Hilfs- und Pflegebedarf, welcher
im Krankheitsverlauf nicht zeitlich planbar ist (Richter 2015). Somit ergeben sich gerade
durch plétzlich eintretende notwendige Pflegetatigkeiten wesentliche Einschrankungen
in verschiedenen Lebensbereichen (Deufert 2013). Gralel definiert hierfir folgende vier

Dimensionen der Pflegebelastung fir pflegende Angehdrige:



- die Veranderung der Erwerbstatigkeit in der Arbeitszeit, (Arbeitszeit-
verkldrzung bis hin zu Teilzeitarbeit und unbezahlten Arbeitsunterbrech-
ungen) sowie Veranderungen des Tatigkeitsprofils und Prasenzzeiten,

- die Auseinandersetzung mit kérperlichen Gebrechen und krankheitsbeding-
ten Verhaltensveranderungen der MD,

- die mit der Zeit zunehmende Reduktion der Regenerationsmdglichkeiten und
die damit verbundene zunehmende korperliche und psychische Belastung fur
informelle Helfer (pflegende Angehdrige) sowie

- begleitende Einschrankungen im sozialen Leben (soziale Isolation) (Grafel
1998).

1.2 Die Arbeit von Gedachtnisambulanzen

Mit Zunahme von Inzidenz und Pravalenz demenzieller Erkrankungen etablieren sich
seit Mitte der 1970er Jahre so genannte Gedachtnisambulanzen (Memory-Kliniken) in
Europa, den Vereinigten Staaten von Amerika, Kanada und weiteren Landern mit
diagnostischen, therapeutischen und unterstiitzenden Angeboten speziell flir demenziell

erkrankte Menschen und deren Angehérige (Gardner et al. 2004).

Aufgrund der geographischen Streuung und der unterschiedlichen Gesundheitssysteme
weisen Gedachtnisambulanzen in Europa und weltweit unterschiedliche Strukturen und
Zielsetzungen auf. Die Angebote in den einzelnen Landern unterscheiden sich in
Hinblick auf stadtische und landliche, strukturelle, gesundheitsbkonomische und
kulturelle Gegebenheiten, personelle Qualifikation und Ausstattung sowie im
Leistungsumfang (Dal Bello-Haas et al. 2014, Greaves et al. 2015). Urspringlich
begriindet in den USA und Kanada mit dem Ziel der frihzeitigen Diagnosestellung
wurden die Interventionsspektren von sogenannten Memory Kiliniken vielerorts erweitert
(Lacny et al. 2012).

In Deutschland bestehen aktuell (Stand Dezember 2020) mehr als 200 sogenannte
Memory-Kliniken bzw. Gedachtnisambulanzen/ -sprechstunden (Deutsche Alzheimer
Gesellschaft e.V. 2020, Alzheimer Forschung Initiative e.V. 2020). Eine Vielzahl der
Einrichtungen ist integriert in Kliniken, meist im Sinne einer Ambulanz. Dort arbeiten in
interdisziplindren Teams wahlweise Internisten, Geriater, Neurologen, Psychiater,
Psychologen, Pflegefachkrafte aber auch Sozialarbeiter und flankierende Dienste
(Physiotherapeuten, ambulante Pflegedienste und regionale formelle und informelle

Anbieter im Gesundheitswesen) eng zusammen (Richter 2015, Hausner et al. 2020).



Grundlage der Arbeit in den Gedachtnisambulanzen ist im ersten Zuge die medizinische

und testpsychologische Diagnostik. Dabei werden zunachst anamnestische Daten sowie

psychomentale Testungen (CERAD; MMSE)3, laborchemische, ggf. bildgebende
Diagnostik (Schadel-MRT oder -CT) angewendet, um Ursachen eines subjektiv erlebten
Gedachtnisverlustes aufzusplren (Gruters et al. 2019, Hausner et al. 2020). Daraus
ergibt sich ein breites Spektrum an Krankheitsbildern, welche in GA differenzial-
diagnostisch erfasst werden: milde cognitive Impairment (Symptome leichter
Gedachtniseinschrankungen), vaskulare Demenz, frontotemporale Demenz, Alzheimer
Demenz, Alkoholdemenz, Lewy-Kérperchen-Demenz, Morbus Parkinson, Chorea
Huntington und Demenz unklarer Atiologie (Gruters et al. 2019, Weyerer/ Bickel 2007).
Nicht alle Patienten, die in einer Gedachtnisambulanz vorstellig werden, leiden
tatsachlich an einer demenziellen Grunderkrankung als Ursache flr subjektiv erlebten
Gedachtnisverlust. Durch die in den vergangenen Jahren mediale Prasenz des Themas
Demenz wird zunehmend das Phanomen beobachtet, dass altere Patienten vor
demenziellen Erkrankungen Angste entwickeln, daher medizinische Beratung in
Anspruch nehmen, ohne tatsachlich erkrankt zu sein (Pentzek et al. 2017, Bowen et al.
2019). Unabhangig vom Uberweisungsmodus, ob eine primare Einschatzung vom
niedergelassenen Psychiater/ Neurologen oder hausarztlich tatigen Facharzt erfolgt,
kénnen Faktoren wie Altersdepression, Stoffwechselerkrankungen oder Gberbewertete
alltagliche Gedachtnislicken Grund der Primarvorstellung in einer Gedachtnisambulanz
sein (Damian et al. 2002, Fearn/ Larner 2009).

Neben der diagnostischen Ausrichtung erstreckt sich das Arbeitsspektrum der Gedacht-
nisambulanzen von der anschlieRenden medikamentdésen Behandlung bzw. nicht-
medikamentdsen Behandlung und Beratung (im Rahmen von Behandlungsvorschlagen

an niedergelassene Facharzte bzw. als Folgeleistung in klinikinternen Ambulanzen) tber

3 Der Standard in der neuropsychologischen Diagnostik der Gedachtnissprechstunden ist die CERAD-
Plus-Batterie (,consortium to establish a registry for Alzheimer’s disease”), die aus mehreren Einzeltests
des CERAD besteht und durch die phonematische Flissigkeit in den vergangenen Jahren erweitert
wurde. Diese Multidimensionale Testbatterie dient der Differenzierung verschiedener MCI-Formen
(,Mild Cognitive Impairment”). Testpsychologisch lasst sich die verminderte Leistung im verzdgerten
Wiedererkennen der Wortlisten beim amnestischen MCI abbilden. Der MMSE (,Mini Mental State
Examination”) enthalt eine Erinnerungsliste von nur drei Wortern. Er ist jedoch weit verbreitet fir die
Schweregradeinteilung einer Demenz vom Alzheimer-Typ (leichte Demenz 20 bis 26 Punkte,
mittelschwere Demenz 10 bis 19 Punkte, schwere Demenz < 10 Punkte). In Studien der
allgemeinarztlichen Diagnostik hat der MMSE eine Sensitivitdt von 78 Prozent, eine Spezifitdt von 88
Prozent und einen positiven pradiktiven Wert von 54 Prozent sowie einen negativen pradiktiven Wert
von 96 Prozent. Damit wird der der MMSE im hausarztlichen Bereich zumeist zum Ausschluss einer
Demenz genutzt, ist aufgrund der hohen Pravalenz leichterer Demenzen als alleiniges Maf in
Gedachtnisambulanzen nicht ausreichend. Zur Diagnose des MCI ist der MMSE nicht aussagekraftig
(Eschweiler et al. 2010).
https://www.memoryclinic.ch/fileadmin/user_upload/Memory_Clinic/ CERAD-Plus/CERAD-
Plus_Testbatterie.pdf



die Organisation von geriatrischer Rehabilitation bis hin zu regelmaRigen
Angehdrigenberatung und Vernetzung mit regionalen Anbietern von Pflege-, Gesund-
heits- und Haushaltshilfeleistungen (Eichler et al. 2014, Richter 2015). Einschrankend
muss betont werden, dass das Spektrum dieser weiterfiihrenden Unterstitzungs-
angebote regional auch in Deutschland sehr unterschiedlich ist (Hausner et al. 2020).
Gerade vor diesem Hintergrund ist es methodisch zielfihrend und sinnvoll, regionale
Unterstitzungsangebote gesondert zu beschreiben und in ihrer Wirksamkeit zu

untersuchen (Stoppe 2009).

1.3 Die Arbeitsweise der untersuchten Gedachtnisambulanzen

in Sachsen-Anhalt

In dieser Studie wird die Arbeit von zwei Gedachtnisambulanzen in Sachsen-Anhalt
betrachtet. Diese sind strukturell jeweils an eine Klinikambulanz angegliedert und
befinden sich im grostadtischen Raum mit umgebenden landlichen Einzugsgebieten.

Zum Zeitpunkt der Studienplanung und -durchflhrung in den Jahren 2013 und 2014
existierten keine verodffentlichten Referenzen, Untersuchungen und Ergebnisse zur
Arbeit von Gedachtnisambulanzen in Deutschland und im Speziellen in Sachsen-Anhalt.
Im Rahmen einer explorativen Vorstudie habe ich mir daher im Vorfeld der
Studiendurchfiihrung persénlich ein Bild von der Arbeit in den untersuchten
Gedachtnisambulanzen gemacht. Als Grundlage fiir den folgenden deskriptiven Teil zur
Arbeit der Gedachtnisambulanzen dienen daher strukturierte Aufzeichnungen im
Rahmen der personlichen Teilnahme meinerseits (des Interviewers) an
Diagnostikverfahren, Arzt-Patienten-Gesprachen, Angehdérigenschulungen in Gruppen-
und Einzelsetting sowie Einzelinterviews mit den dortigen Leistungsanbietern der beiden
Gedachtnisambulanzen vor Beginn der Datenerfassung. In der folgenden Abbildung ist

die Arbeit der Gedachtnisambulanzen inhaltlich zusammengefasst.

Abb. 1:zusammenfassende Darstellung der Arbeit in den untersuchten
Gedachtnisambulanzen

1. Diagnosestellung (CERAD, MMSE, cerebrales MRT/ CT,
Liquorpunktion, Labordiagnostik) durch Psychiater/ Neurologen/ Geriater
und erganzend Psychologen

2. Befundibermittiung an Betroffene und deren Angehoérige im

gemeinsamen Gesprach




-- Ubermittlung von ersten Informationen zum méglichen Krankheitsverlauf
ggf. Einleitung einer Therapie/ Befundibermittlung an den Hausarzt,

-- Erste Thematisierung von sozialen und rechtlichen Belangen
Pflegegrad, hausliche Versorgungssituation, Vorsorgevollmacht,
Patientenverfigung, gesetzliche Betreuung, Informationen zu
weiterfihrenden regionalen Unterstitzungsangeboten

3. Angehdrigenschulungen im Einzel- oder Gruppensetting durch Arzte,
Pflegefachkrafte, regionale Dienstleister und Juristen

-- Thematisch strukturierte Wissensvermittlung (Krankheitsverlauf, Pflege,

Umgang mit Verhaltensveranderungen, Selbstpflege,
Vorsorgevollmacht, Selbsthilfegruppen, Wohnformen und
weiterfihrende regionale formelle und informelle

Unterstutzungsangebote

Unter der Zielsetzung des Verbleibes in der Hauslichkeit werden nach bzw. begleitend
zur Diagnosestellung in den untersuchten Gedachtnisambulanzen Einzelgesprache fir
Betroffene und Angehdrige durchgefiihrt, um Einzelbedarfe zu erfassen und erste
Informationen zu Unterstitzungsangeboten zu vermitteln. Erganzend werden
terminierten Angehdrigenschulungen angeboten. In diesem Rahmen wird weitge-
fachertes Wissen zu den Themen Pflege, Krankheitsverlauf, Umgang mit demenziell
Erkrankten, psycho-emotionaler Selbstschutz, Trauerarbeit, Krankheitsbewaltigung,
rechtliche Belange der Pflegesituation, Inanspruchnahme von ambulanter und
stationarer Pflege sowie Modalitaten zur Beantragung von Pflegegraden vermittelt. Im
Zuge dessen besteht stets die Mdoglichkeit des Erfahrungsaustausches zwischen den
Teilnehmern vor und nach den Gruppenschulungen. Sowohl die Einzel- als auch
Gruppenschulungen sind offen gestaltet, so dass die Teilnehmer an den jeweiligen
Referenten oder an das medizinische Fachpersonal aktuelle und individuelle Fragen
stellen kénnen. Die Gruppenschulungen belaufen sich auf eine Reihe von abendlichen
Veranstaltungen, welche aller 14 Tage bzw. aller 4 Wochen Uber 5-6 Monate fir eine
feste Gruppe von ca. 10-15 Angehérigen angeboten werden. Erganzend muss betont
werden, dass die Angehérigen und die MD auch unabhangig von diesen Schulungen
stets die Moglichkeit haben, eine individuelle erganzende Beratung in der
Gedachtnisambulanz wahrzunehmen. Die genannten Einzelberatungen erfolgen meist
als Therapieevaluation in  Anwesenheit des behandelnden Arztes der
Gedachtnisambulanz. Im Sinne eines regelmalig wiederkehrenden Arzt-Patienten-
Angehdrigen-Gespraches steht hierbei die aktuelle Problemsicht der pflegenden

Angehdrigen im Vordergrund.



2.

Zielstellung

Die erkenntnisleitende Fragestellung zielt auf die individuelle Bedeutung der Beratungs-

und Unterstitzungsangebote von Gedachtnisambulanzen aus Sicht der pflegenden

Angehdrigen von demenziell Erkrankten. Daraus ergeben sich folgende Teilfrage-

stellungen:

Welche Bedeutung haben die Beratungs- und Unterstlitzungsangebote der

Gedachtnisambulanzen fur die pflegenden Angehdérigen von MD?

Welchen individuellen Nutzen beschreiben die pflegenden Angehérigen von
Menschen mit Demenzdiagnose durch die Inanspruchnahme dieser Unterstitz-

ungsangebote?

Welche Unterstitzungsbedarfe weisen die pflegenden Angehdrigen trotz der

Nutzung von Gedachtnisambulanzen auf?

Zudem wird in dieser Dissertationsschrift der Frage nachgegangen, welche subjektiv

wahrgenommene Rolle und Bedeutung der Hausarzt aus Sicht der befragten pflegenden

Angehdrigen im Versorgungsmanagement der Demenzerkrankung einnimmt. In diesem

Kontext ergeben sich folgende Teilfragestellungen:

Welche Bedeutung hat der Hausarzt aus Sicht der Angehdrigen bei der
Primardiagnostik und Behandlung der Demenz sowie bei der Beratung und

Begleitung der pflegenden Angehdrigen?

Welche Handlungsempfehlungen sind fur die Arbeit zwischen Gedéachtnis-
ambulanzen und Hausarztpraxen aus den Studienergebnissen ableitbar; gerade
in Hinblick auf eine langfristige Unterstitzung (long-term planning) von

pflegenden Angehdrigen?



3. Material und Methodik

3.1 Studiendesign und Auswahl der Interviewpartner

Die explorative qualitative Studie ist im Design einer Zustands- und Prozessanalyse
(,Momentaufnahme®) angelegt (Flick 2007) und im Anwendungsfeld der Versorgungs-
forschung angesiedelt. Der Studie liegt der theoretische Zugang des symbolischen
Interaktionismus zugrunde (Schitze 1987 und 2005). Die empirische Darstellungskraft
der Studie profitiert von der Unterschiedlichkeit der Fallerzahlungen der pflegenden

Angehdrigen.

Die offene Vorgehensweise des Forschungsparadigmas der qualitativen Sozial-
forschung ermdglicht rekonstruktionsmethodisch, die Sichtweisen pflegender Ange-
hoériger auf Beratungs- und Unterstitzungsangebote ,von innen heraus® zu erfassen und
dabei das Unbekannte im scheinbar Bekannten zu entdecken (Glaser/ Strauss 2005).
Diese Form des methodischen Vorgehens erlaubt es, unvoreingenommen subjektive
Bewertungen in deren Gesamtkontext zu erfassen und nachvollziehbar zu machen.
Durch den Verzicht auf festgelegte Antwortmdéglichkeiten, wie es in der quantitativen
Methodik gegeben, besteht in der Anwendung der qualitativen Methode der Grounded
Theory die Chance neue Aspekte von scheinbar bekannten Themen aufzuzeigen
(Glaser/ Strauss 2005).

In die Studie eingeschlossen wurden Angehdrige, welche demenziell erkrankte
Verwandte im hauslichen Umfeld betreuen bzw. pflegen und zudem Angebote der
Gedachtnisambulanzen nutzen oder genutzt haben. Entsprechend der
soziodemographischen Verteilung von pflegenden Angehérigen in der Bevolkerung
wurde aufgrund des breiten Spektrums keine Eingrenzung unternommen. Gerade in
Hinblick auf die methodisch erhoffte Generierung von Unterschieden in den
Fallerzahlungen der pflegenden Angehoérigen wurden keine weiteren Ein- und

Ausschlusskriterien der Studienteilnehmer gewahlt.

Die potentiellen Interviewpartner wurden per Informationsblatter direkt durch Mitarbeiter
in den Gedachtnisambulanzen zur Studie informiert. Erstellt wurden diese ersten
Informationen meinerseits versehen mit einer allgemeinen Forschungsfrage zur
Thematik. Im Rahmen der Akquise von Interviewpartnern wurden insgesamt 63
Informationsgesprache geflihrt (entsprechend der Gesamtzahl aller bereits in beiden

Gedachtnisambulanzen registrierten Klienten). 22 Personen erklarten sich zu einem
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Interview bereit. Die Interviewvereinbarungen wurden dann postalisch durch das Institut
fur Allgemeinmedizin der Martin-Luther-Universitat versendet. Die Terminverein-
barungen erfolgten telefonisch. Ein Interview musste aus gesundheitlichen Griinden des
MD abgesagt werden. Es wurden insgesamt 21 Interviews leitfadengestlitzt durchge-

fuhrt. Der Interviewzeitraum erstreckte sich von September 2013 bis August 2014.

Zur Vermeidung von Antworten im Sinne der sozialen Erwlinschtheit wurden die
Interviews auflerhalb der Gedachtnisambulanzen durchgefiihrt, meist in den Wohn-
ungen der Interviewpartner. Kein Mitarbeiter der Gedachtnisambulanzen war anwesend.
Gleiches gilt fur die demenziell Erkrankten. Im Vorfeld wurden weder die Mitarbeiter der
Gedachtnisambulanzen noch die Studienteilnehmer Uber das direkte Ziel der Studie
informiert, es wurde eine allgemeine Formulierung der Versorgungsforschung gewahlt.
Auch war der Interviewer personlich nicht bekannt. Ziel des Vorgehens ist eine
unvoreingenommene Interviewsituation herzustellen, um tatsachlich explorative Inter-

views zu gewahren.

3.2 Forschungsprozess: Erstellung des Interviewleitfadens,

Datenerhebung und Interviewauswertung

Zu Beginn der Studie erfolgte eine Literaturrecherche zur Konkretisierung der
Forschungsfrage sowie als Grundlage fur die Erstellung des Interviewleitfadens. Die
Literaturrecherche unterlag einer zeitlichen Beschrankung des Publikationszeitraums
auf die letzten zehn Jahre, jedoch ohne Verwendung systematischer Steuerung der
Suche mittels Boolescher Operatoren UND (and), ODER (or), NICHT (not). Die

Literaturrecherche erstreckte sich tber folgende Datenbanken:

e PubMed, Medpilot, CINAHL,

e DIMDI (inklusive u.a. Medline, EMBASE und Cochrane Library),

e "Free medical Journals",

¢ NHS Evidence,

o Elektronische Zeitschriftenbibliothek (EZB),

o OPAC-Katalog der Medizinischen Fakultat der
Martin-Luther-Universitat Halle-Wittenberg und den

e Gemeinsamen Verbundkatalog deutscher Universitatsbibliotheken (GVK).

Nach Erstellung des Interviewleitfadens wurde dieser in sog. Fokusgruppeninterviews
auf seine Verstandlichkeit getestet. Verbunden mit dem Ziel, die aus der Literatur-
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recherche herausgearbeiteten Forschungsfragen zu konkretisieren und einen
endgdltigen Interviewleitfaden fir die Angehdrigeninterviews zu generieren, wurden in
den zwei untersuchten Gedachtnisambulanzen zwei Fokusgruppeninterviews (jeweils
n=10 Teilnehmer) als ,explorative Vorstudie® durchgefihrt. Diese Fokusgruppen setzten
sich aus Angehdrigen zusammen, welche bereits an o0.g. Angehérigenschulungen der
Gedachtnisambulanzen teilgenommen haben und aus Mitarbeitern des professionellen
Teams der MC (Psychologen/ Arzte). Auf dieser Basis erfolgte eine Uberarbeitung des

Interviewleitfadens bevor dieser im Rahmen der Studie Verwendung fand.

Der Interviewleitfaden fir die Einzelinterviews mit pflegenden Angehérigen wurde auf
der Grundlage der vergleichenden diskursanalytischen Auswertung der Fokusgruppen-
interviews und einer Literaturrecherche erstellt. Die Diskursanalyse ermoglicht eine
Rekonstruktion des Belastungserlebens und von subjektiven Wertungen im Zuge der
Inanspruchnahme von Unterstlitzungsangeboten in diskurstheoretischer wissenssozio-
logischer Tradition (Keller 2007). Der Leitfaden wurde so konzipiert, dass sich ein jeweils
selbstlaufiges narratives, deskriptives und argumentatives Kommunikationsschema
entwickeln konnte (Schitze 2005 & 2007).

Die Erhebung des Datenmaterials, die Datenanalyse und die Theoriebildung sind eng
miteinander verbundene und zeitlich parallel ablaufende Arbeitsschritte (Glaser/ Strauss
2005). Empirische Grundlage der explorativen qualitativen Studie sind 21 fall- und
interaktionsgeschichtlich fokussierte Interviews. Die Erhebungsstrategie basierte auf
einer offenen Gesprachsfiihrung mit dem Ziel, die Interviewpartner zu einer
umfassenden und detaillierten Darstellung zum vorgegebenen Themenbereich zu
veranlassen (Schitze 2009). Die Erhebung erfolgte mittels des erstellten
Interviewleitfadens (Meuser/ Nagel 2009) in Kombination mit einem narrativen
Interviewteil (Schitze 2005 und 2007). Die Erzahlungen sollen eine mdglichst lickenlose
Darstellung der pflegenden Angehdrigen zur Inanspruchnahme von Unterstitzungs-
angeboten (v.a. in den Gedachtnisambulanzen), deren Nutzen und Grenzen in Gang
setzen. Bewusst wurden alle Interviews mit dem Fragenteil A eingeleitet mit der offenen
Frage ,Wie gestaltet sich aktuell Ihr Alltag“, um eine narrative Erzahlung anzuregen (vgl.
Anhang 1). Ziel war es, Uber diese personliche Anregung authentische Erzahlungen der
pflegenden Angehdrigen zu generieren. Dieser bewusste personliche Intervieweinstieg
sollte gezielt den Redefluss hinsichtlich der Schilderung von Beziehungsgeschichten
foérdern, um Uber diese das Belastungserleben durch Laienpflege, die Suche nach Unter-
stitzung und deren Bewertung zu generieren und individuell nachvollziehbar zu machen.

Im Zuge dieser sog. Fallerzahlungen wurden Fragen zur Pflegebelastung, Rolle des
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Hausarztes und zur Arbeit der Gedachtnisambulanzen zum groften Teil bereits im
Redefluss durch die Interviewten beantwortet. Erganzend wurden Fragen direkt anhand

des Interviewleitfadens gestellt, um die Interviewinhalte zu lenken (vgl. Anhang 1).

In Anlehnung an die bestehenden Erkenntnisse der Versorgungsforschung, welche
Uberwiegend quantitative Methoden nutzt, wurde erganzend zur Beschreibung der
Untersuchungsgruppe ein soziodemographischer Fragebogen genutzt, welcher num-
merisch den Interviewteilnehmern zugeordnet wurde. Geburtsdatum (Alter), Geschlecht,
verwandtschaftliche Beziehung zwischen Angehdrigen und Erkrankten sowie Betreu-
ungsdauer und Kenntnisstand zur Demenzdiagnose wurden erfasst (vgl. Anhang 2).
Gerade in Hinblick auf die individuell erlebte Pflegebelastung sind dies entscheidende
Einflussfaktoren (Lukas et al. 2012).

Die Auswertung der Interviews basierte auf der Erkenntnislogik der gegenstands-
bezogenen Theoriebildung der Grounded Theory (Glaser/ Strauss 2005). Im
analytischen Mittelpunkt steht die kontextabhangige Bedeutungsinterpretation der
deskriptiven und argumentativen Darstellungspassagen. In folgenden Schritten,
unterstutzt durch das Programm MAXQDA 10 (eigene Lizenz), wurden die vollstandig

transkribierten Interviews ausgewertet:

o Kodieren (offen, axial und selektiv),
o Kontrastives Vergleichen sowie

e Theoretical Sampling (Auswahl der Untersuchungseinheit).

Kategorien und Hypothesen werden aus dem Datenmaterial heraus ,entdeckt‘. Das
Herausarbeiten der einzelnen Phanomene und ihrer Merkmale erfolgt mit dem Ziel der
Klassifikation der im Datenmaterial liegenden Phanomene (offenes Kodieren). Im
nachstfolgenden Analyseschritt werden Beziehungen zwischen den einzelnen
Phanomenen/Kodes gesucht und erste Kategorien gebildet (axiales Kodieren). In einem
dritten Kodierschritt werden schlieRlich zentrale Phdnomene und Zusammenhange des
Untersuchungsgegenstands Uber alle Kategorien hinweg erfasst und Kernkategorien
herausgearbeitet (selektives Kodieren). Kontinuierliche Vergleichsprozesse, beispiels-
weise zwischen Darstellungszusammenhangen, erfolgen unter besonderer analytischer
Beachtung der Kontexte, in denen die zu untersuchenden Phanomene auftauchen.
Mittels Minimal- und Maximalkontrastierungen werden Ahnlichkeiten und Unterschiede

im Datenmaterial herausgearbeitet und hypothetische Beziehungen formuliert
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(kontrastiver Vergleich). AbschlieRend erfolgt die theoretische Generierung der

Kernkategorien.

Die Darstellungspassagen, die durch freies lebensgeschichtliches Erzahlen (Stegreif-
erzahlung) gekennzeichnet sind, wurden narrationsanalytisch (sequenzanalytisch
erzahlchronologisch) ausgewertet (Schitze 1987, 2007 & 2009). Dabei werden die
Erfahrungen pflegender Angehdrigen regelgeleitet systematisch nachvollzogen und

miteinander in Beziehung gesetzt (Perspektiventriangulation).

Die Auswahl der einzelnen Falle (Interviewpartner) erfolgte in Anlehnung an erste aus
dem Datenmaterial hervortretende Analyseergebnisse und in Anlehnung an die

gewonnenen theoretischen Uberlegungen (Theoretical Sampling).

Parallel erfolgte im Zuge der Primardatenauswertung per MAXQDA 10 eine erneute
zweite Literaturrecherche mit dem Ziel, die gewonnenen Ergebnisse im Zuge des
wissenschaftlichen Diskurses einzuordnen. Die zweite Literaturrecherche dieser Studie
erfolgt gesteuert mittels Boolescher Operatoren UND (and), ODER (or), NICHT (not).
Die Entscheidung fir die ,Suchbegriffe* und die Zusammensetzung der ,Suchformel®
erwachst letztlich aus der Zusammenflihrung der Kernkategorien, die aus dem

Datenmaterial hervortreten und haufigen ,Keywords® aus der ersten Literaturrecherche.

Die endglltige Suchformel lautet:

Pflegende Angehdrige ODER Zugehdrige UND Hausarzt UND Gedachtnisambulanz
ODER Memory Klinik ODER Gedachtnissprechstunde UND demenzielles Syndrom
ODER Demenzsyndrom ODER Demenz UND Unterstitzungsangebote ODER Beratung

Die meisten medizinischen und pflegewissenschaftlichen Datenbanken sind englisch-
sprachig. Die Suchformel wird dementsprechend stets zweisprachig in die Datenbanken
eingegeben. Die abschlielende Literaturrecherche erfolgte in den oben bereits genann-

ten Datenbanken.
Der Suchzeitraum wird auf Publikationen der letzten 10 Jahre begrenzt. Die eingeschlos-

senen Studien werden schlieBlich zur Diskussion der empirischen Ergebnisse der

qualitativen Studie und zur Formulierung von Handlungsempfehlungen genutzt.
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3.3 Datenerfassung und Datenschutz

Aus Gruinden des Datenschutzes werden die entsprechenden Gedachtnisambulanzen/
-sprechstunden und Mitarbeiter nicht namentlich genannt. Gleiches qilt fiur die
interviewten Angehérigen und die jeweiligen MD. Auch in den Transkriptionen der
einzelnen Interviews wurden Eigennamen und Personen- sowie Gebietsbezeichnungen
durch allgemeine Formulierungen, wie Name des MD, der Stadt, des Wohnortes oder
des behandelnden Arztes ersetzt. Die erhobenen Daten kénnen keinem bestimmten

Menschen mehr zugeordnet werden.

Im Vorfeld der Interviews erhielten alle Interviewteilnehmer postalisch aus dem Institut
fur Allgemeinmedizin der Martin-Luther-Universitat ein allgemeines Informations-
schreiben, indem sich die Interviewerin (Doktorandin) kurz mit einer allgemein
formulierten Zielsetzung der Versorgungsforschung vorstellte. Nach der schriftlichen
Einwilligung zur Studienteilnahme wurden die Interviewpartner zur Terminvereinbarung

der Interviews telefonisch von der Interviewerin kontaktiert.

Die Interviewspeicherung erfolgte per digitaler Audioaufzeichnung. Alle Interviewdateien
liegen gespeichert nach Interviewnummern ausschlieflich verschlisselt der Doktorandin
vor. Diese wurden nur von ihr transkribiert, um eine Weitergabe von Personendaten zu
vermeiden. In gleicher Weise gestaltete sich die Erfassung und Auswertung des
soziodemographischen Fragebogens fortlaufend nach Interviewnummer (vgl. Anhang
2). Die Interviewnummern wurden aus Griinden der Zuordnung nach Interviewzeitpunkt
und nach Interviewort vergeben. Nach Abschluss der Dissertation werden alle

Audiodateien vernichtet.

Aufgrund der Tatsachen, dass keine Patienten an der Studie teilnahmen, die
Interviewpartner im Vorfeld schriftlich Ihr Einverstandnis zum Interview abgelegt haben,
keine Informationsweitergabe an Mitarbeiter der Gedachtnisambulanzen Uber eine
Teilnahme bzw. Nichtteilnahme an den Interviews erfolgte und somit zu keinem
Zeitpunkt positive bzw. negative Konsequenzen in Hinblick auf die weiterfihrende
Beratung in den untersuchten GA zu beflirchten waren sowie aufgrund der vollstéandig
anonymisierten Datenerhebung und -auswertung bedurfte es keiner vorherigen
Beratung durch die zustandige Ethik-Kommission gem. §15 Abs. 1 S. 1 der

Berufsordnung der Arztekammer Sachsen-Anhalt.

15



4. Ergebnisse

4.1 Soziodemographische Zusammensetzung der Angehérigen

und Informationslage zur Demenzdiagnose

Von den insgesamt 21 Angehorigen, welche die Demenzkranken in der Hauslichkeit
versorgen, sind 11 Personen alter als 70 Jahre. Der alteste Interviewpartner ist ein 90-
jahriger Mann, welcher seine Ehefrau mit frontotemporaler Demenz mit Unterstltzung
eines Pflegedienstes zu Hause versorgt. Nur ein Angehdriger ist jinger als 40 Jahre. Die

meisten Angehorigen (n=9) sind 71 bis 80 Jahre alt.

Tab. 1:Soziodemographische Zusammensetzung der pflegenden Angehérigen (N=21)
und geleistete Betreuungsdauer

Charakteristika

Alter

Durchschnittsalter in Jahren, (Varianz) 69,9 (39-90)
Geschlecht, n (%)

- weiblich 17 (81)

- ménnlich 4(19)
Beziehung zur Person mit Demenz, n (%)

- Ehefrau versorgt MD 12 (57,1)
- Ehemann versorgt MD 3 (14,3)
- Tochter versorgt MD 5(23,8)
- Sohn versorgt MD 1(4,8)
Betreuungsdauer

Durchschnittlich in Jahren, (Varianz) 3,5, (1-8)

Hinsichtlich der Verwandtschaftsverhaltnisse zwischen Angehdrigen und Demenz-
kranken zeigt sich, dass zum Uberwiegenden Teil eher Ehepartner den erkrankten
Ehepartner versorgen. Der liberwiegende Anteil (12 von 21 Befragten) sind Ehefrauen,
welche die Betreuungsverantwortung tragen. Hervorzuheben ist jedoch, dass auch
Ehemanner die erkrankten Ehefrauen in der Hauslichkeit versorgen. Insgesamt waren
dies 3 von 21 Interviewpartnern. Dabei variiert die Dauer der Betreuung erheblich
zwischen einem bis acht Jahren. Durchschnittlich wird die Betreuungsaufgabe bereits

seit 3,5 Jahren Ubernommen.

Interessant ist hingegen der Kenntnisstand zur Demenzdiagnose. Wie im Folgenden
ersichtlich wird, ist die tatsachliche Demenzdiagnose zum Interviewzeitpunkt nicht allen
Angehorigen der MD bekannt. Ausschlief3lich 11 der 21 interviewten Angehdrigen
konnten eine Diagnose der zugrundeliegenden demenziellen Erkrankung nennen (vgl.

Tab. 2). In 7 Fallen wurden lediglich Beschreibungen des Schweregrades der
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Erkrankung angegeben. In drei Fallen konnte seitens der Angehdrigen weder eine
Angabe zur vorliegenden Demenzdiagnose noch zum Schweregrad gemacht werden. In
der Gruppe der Angehdrigen, welche die genaue Diagnose der MD kannten, wurde zum
Teil zusatzlich der Schweregrad benannt. Daher erfolgt in diesen Fallen sowohl die

Erfassung der Diagnose als auch des Schweregrades.

Tab. 2:Kenntnisstand der Angehérigen zur Diagnose und zum Schweregrad der
Demenz zum Interviewzeitpunkt

Personen mit Demenz (N=21)

Diagnose n (%)

- vaskulare Demenz 2 (9,5)

- frontotemporale Demenz 2(9,5)

- Alzheimer Demenz 7 (33,3)
- keine Angabe 10 (47,6)
Schweregrad der Demenz n (%)

- leichtgradig 1(4,8)

- mittelgradig 6 (28,6)

- schwergradig 7 (33,33)
- keine Angabe 7 (33,33)

4.2 Die erlebte Rolle von Gedachtnisambulanzen:

Nutzen und Perspektiven der Inanspruchnahme

Im Zuge der Datenauswertung zeichnete sich ab, dass das Nutzungsverhalten und die
Inanspruchnahme von Angeboten, welche die Gedachtnisambulanzen offerieren,
seitens der Angehdrigen stark variieren. Flr die Mehrzahl der pflegenden Angehdrigen
von MD nehmen die Angebote der GA eine zentrale Rolle im Versorgungsmanagement
der hauslichen Pflege ein. Andererseits nutzen ungefahr ein Drittel der Befragten die

Informations- und Beratungsangebote eher sporadisch und elektiv.

Anhand der Befragungsergebnisse lassen sich 3 Typen des Nutzungsverhaltens der
Angehorigen und der damit verbundenen Rolle der Gedachtnisambulanz ableiten:

e die Wahrnehmung der Gedachtnisambulanz als zentraler Ansprechpartner,

e Angehdrigenschulungen als zentral bedeutsamer Inhalt der GA und

e die selektiv-episodische Nutzung der Angebote der MC.
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4.2.1 Die Gedachtnisambulanz als zentrale Anlaufstelle

Insgesamt lasst sich sagen, dass von der Mehrzahl der befragten Personen die
Institution Gedachtnisambulanz als zentraler Bestandteil des individuellen Versorgungs-
netzwerkes wahrgenommen wird. Die Gedachtnisambulanz wird in folgenden Aufgaben-
bereichen der Versorgung als zentrale Anlaufstelle verstanden:
- im Rahmen der (Erst-) Diagnosestellung,
- bei der Vermittlung von medizinischem, juristischem und pflegerischem
Fachwissen (in Gruppenschulungs- oder Einzelsettings),
- fur die regelmaRige personliche Verlaufsevaluation der Erkrankung in
Anwesenheit der MD und der Angehérigen und
- als ,Notfallanker” in akuten Krisensituationen (z.B. fur fundierte Zweitmein-

ungen bei medizinischen Entscheidungen).

Anhand der folgenden Interviewpassagen wird diese zentrale Bedeutung ersichtlich.

s Welche Bedeutung hat die Gedéachtnisambulanz fiir Sie ganz persénlich bei der
Betreuung lhrer Mutter?

B: Wir waren ja nur zweimal da. / Ich wusste bis dato nicht, dass es so was gibt. / Und
es ist gut, dass man jemanden kennt, der einem auch wirklich weiterhelfen kann und
auch Ratschlage gibt. / Die wiirden sich auch einsetzen, wenn eine spezielle

Untersuchung notwendig wére. / Das ist eine grof3e Hilfe.” (Interview 38)

L1 Ich hétte jetzt soweit keine Fragen mehr an Sie. Haben Sie vielleicht noch Gedanken
oder Wiinsche, Vorschlage, die Sie dulSern wollen wiirden oder noch irgendetwas, dass
Ihnen wichtig ist, zum Thema zu sagen.

B: Ja, was ist wichtig. Ja, das ist mir wichtig, dass ich den Kontakt dahin halte zu der
Gedéachtnisambulanz (...) Aber ich muss lhnen ehrlich sagen, mir fehlt auch die Zeit und
ich bin ein Mensch, ich bin auch gerne mal alleine. Meine Freizeit, die ich nicht so viel
habe, da mdchte ich nicht noch damit beschéftigen. Ich meine, ich bin aufgekléart durch
das, was ich hier durch den ganzen Lehrgang und so gelernt habe. Ich weil3, meinen
Mann etwa mehr einzuschétzen, wie das ist und wenn etwas waére, wiirde ich mich
einfach an Frau ((Auslassung Name der Arztin der Gedéchtnisambulanz)) wenden.“

(Interview 43)

Anhand dieser Interviewauszlige wird deutlich, dass fiir die pflegenden Angehdérigen die

,Zzentrale Rolle* der Gedachtnisambulanz nicht zwingend als dauerhafte Betreuung bzw.
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Lotse im Gesundheitswesen verstanden wird, sondern eher als ultimo Ratio in
Momenten eines besonderen Hilfebedarfs. Zudem zeigt sich die Bedeutung der
Gedachtnisambulanz in der familiaren Pflege der MD als méglicher Ansprechpartner bei
kinftigen Problemlagen, welche in der Gegenwart noch nicht ersichtlich jedoch
erwartbar sind. Auch in akuten aktuellen Notlagen gaben einige Interviewpartner an,
dass sie bereits telefonisch oder per Email direkten Kontakt zu den Arzten und

Mitarbeitern der GA aufgenommen haben.

,1: Sie haben ja vorhin den Emailverkehr angesprochen. Wie oft gab es Kontakte und auf
welche Weise zwischen lhnen und der Ged&chtnisambulanz unabhdngig von der
Angehérigenschulung? B: Ich hatte um dringende Hilfe gebeten, weil ich dringend einen
Rat brauchte. Die Arztin hat ja auch eine Menge zu tun. Sie ist ja nicht meine
behandelnde Arztin, obwohl ich sagen muss, dass sie mir sofort geantwortet hat, was

ich sehr gut fand.” (Interview 39)

Viele Angehdrige tendieren dazu, ihre Belange bezliglich medizinischer und versorg-
ungsrelevanter Fragen nur noch an einen Ansprechpartner in diesem Falle an die

Gedachtnisambulanz zu adressieren.

,B: Manchmal stelle ich auch keine Fragen (beim Hausarzt), weil, nun muss ich auch
etwas sagen, weil wir in der Ambulanz von der Uni-Klinik sind. Da sind wir alle 8

Wochen.” (Interview 60)

s: Und welche Rolle spielt die Hausérztin jetzt bei lhnen bei der Betreuung lhres
Mannes?
B: Naja, die weils das, aber um die Sache kiimmert sie sich nicht so. Nein, das macht

extra jetzt hier/ Wir gehen in die Uniklinik (Gedédchtnisambulanz) immer.“ (Interview 59)

Im Versorgungsmanagement vieler befragter Angehdrigen und deren MD hat die
klinische Evaluation des Krankheitsverlaufes und Gesundheitszustandes der MD in den
Gedachtnisambulanzen einen hohen Stellenwert. Gerade in Hinblick auf die Erst-
diagnose, welche sich zuweilen durch klinische Beobachtung, Bildgebungen und
wiederholte neuropsychologische Testungen in vielen Fallen Gber mehrere Wochen bis
Monate erstreckt. Im Rahmen des integrativen Versorgungsauftrages werden zudem
Befunde und diagnostische Ergebnisse durch die GA, wenn auch nicht in allen Fallen
beschrieben, an die niedergelassenen hausarztlich tatigen Kollegen und Neurologen

versendet.
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,B: Und dann hatte ich da das von Frau ((Auslassung Name der Arztin der
Gedéachtnisambulanz)) gelesen und da habe ich mich dahin gewandt und seitdem gehen
wir in groBen Abstdnden dorthin. Sie testet ihn und die Frau ((Auslassung Name der
Psychologin der Gedéchtnisambulanz)) wertet das immer aus im Gesprach, ja.“

(Interview 43)

,B: Aber wie gesagt, da hat sie (Arztin der Gedéchtnisambulanz) dann festgelegt, dass
nach einem guten halben Jahr eine weitere Untersuchung erfolgt. Was dann der Fall war
und da hatte nichts verschlechtert. Da waren wir beide sehr froh dartiber. ... Frau Doktor
(Auslassung Name Arztin der Gedéchtnisambulanz) hat ja die Auswertung dann zu
Doktor (Auslassung Name des Hausarztes) geschickt von diesem Gespréch. “(Interview
46)

Neben der diagnostischen Bedeutung verweisen mehr als Zweidrittel der Angehdrige
auch auf die zentrale Beratungsfunktion der Gedachtnisambulanzen/-sprechstunden
hinsichtlich der (Erst-) Beantragung von Pflegeleistungen bzw. der Vermittlung von
geriatrischen Rehabilitationsmdéglichkeiten und regionalen Diensten im Kontext von

Einzelberatungsgesprachen.

,B: ... als wir das zweite Mal dort waren, war Dr. (Auslassung Name des Arztes in der
GA) da und da hat er mit uns gesprochen und da hat er gesagt: Tun Sie gleich die
Pflegestufe beantragen. Da haben wir gesagt: Das kbénnen wir doch noch gar nicht
machen, gucken Sie doch mal meinen Mann an. Die gehen doch bestimmt noch nach
dem AuBBeren. ... und da hat der gesagt: Versuchen Sie das, tun Sie mir den Gefallen,
(Interview 59)

,B: Dann wurde es erst einmal untersucht und Frau Doktor (Auslassung Name der Arztin
in der GA) hat uns beiden vorgeschlagen, dass mein Mann so eine stationédre Kur im
Krankenhaus bekommt ... Und sie sagte: Also, ich kbnnte ihm solch eine Kur

zusammenstellen.” (Interview 46)
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4.2.2 Angehorigenschulungen als zentraler Inhalt der Gedachtnisambulanz

Neben den reinen Gedachtnissprechstunden, in denen wie o.g. Diagnostik- und
Einzelberatungen durchgeflihrt werden, bieten viele Gedachtnisambulanzen auch
Angehérigenschulungen an. Die Mehrheit der Interviewpartner nahm an solch einer
Schulung unabhangig von den Einzelberatungen in der Gedachtnissprechstunde teil. Im
Zuge der Datenauswertung zeigte sich, dass die dort vermittelten Inhalte und die
Angehorigenschulung an sich fur viele Angehérige von demenziell Erkrankten als
gewinnbringend und bedeutsam fir das individuelle Versorgungsmanagement
empfunden werden. Besonders eindriicklich ist folgende Auferung einer Angehdrigen

Uber den ersten Schulungstermin.

,B: Also, am Anfang war das Wichtigste, dass man nicht allein steht auf der Welt und
(...) Ich bin dann anschlieBend gliicklich nach Hause gegangen (...) da war ich mit mir
selber zufrieden, dass man nicht alleine auf der Welt ist. Und das ist sehr wichtig.*”

(Interview 56)

Es zeigt sich an diesem Beispiel, dass die Pflege fir Angehorige als psychosoziale
Belastung im Sinne von gesellschaftlicher Insolation und Ausgrenzung empfunden

werden kann.

Die regelmalig wiederkehrenden Treffen an sich und Gesprache mit den einzelnen
Akteuren (Angehdrige und professionelles Team) kénnen bei den Angehdrigen zur

emotionalen Stabilisierung beitragen.

,1: Sie haben erzahlt, Sie haben an dieser Angehérigenschulung teilgenommen in der
Gedéachtnisambulanz. Kénnen Sie mir sagen, was fiir Sie dort besonders hilfreich war?
B: Fiir mich war hilfreich, dass uns Mut gemacht wurde von den beiden Damen, die es
im Grunde genommen getragen haben. Sie haben aber auch noch andere Leute
hinzugezogen, wie zum Beispiel Mitarbeiter (Auslassung Name eines regionalen

Projektes) ... Es war hilfreich, dass sie mir Mut gemacht haben.* (Interview 46)

Anhand der gewonnenen Ergebnisse lasst sich neben dem Gruppenerleben/
Gemeinschaftsgeflihl als ein wahrgenommener Vorteil der Angehdrigenschulungen der
informelle Erfahrungsaustausch von Menschen in einer ahnlichen Lebenssituation im

Sinne eines Selbsthilfecharakters hervorheben. Dieser positive Aspekt des Lernens von

21



Menschen in ahnlichen Lebenssituationen wurde von nahezu allen Angehdrigen positiv

bewertet.

,B: Ich war dann heilfroh, als ich in den Lehrgang in der Gedéchtnisambulanz begann,
weil wir alle voneinander lernen konnten. Das war sehr hilfreich. ... Es ist schwierig von
seinem Umfeld positive Ratschldge zu bekommen. Die kann man nur von Leuten

bekommen, die das Gleiche mitmachen.” (Interview 38)

,B: Die Zusammensetzung der Gruppe fand ich sehr représentativ, weil da waren auch
etwas Jiingere, die die GroBeltern betreuen. Es war gut gemischt. Ich fand das von
Anfang an echt gut. Das miisste man wirklich mehr machen. So etwas kénnten auch
Verbénde anbieten. So etwas ist dringend nétig, obwohl man sich viel anlesen kann.
Man hat das ja dann nicht so geballt/ und aul3erdem ist man ja auch fertig nach einem
Tag und hat dann nicht mehr die Kraft, etwas im Internet zu recherchieren. Da ist das
schon angenehmer, wenn man in einer Gruppe sitzt und dartiber diskutiert.” (Interview
38)

Die regelmaligen Treffen dienen den pflegenden Angehérigen von MD als
Reflexionsraum flr akute Problemlagen, allgemeine Frage zum Thema Demenz und

Versorgung sowie zur Reflexion von Zukunftsédngsten.

»,B: Flir mich persénlich spielte sie die Rolle, dass ich die Mdglichkeit hatte an dieser
lUber 10 oder 12 Seminare, ich weill jetzt gar nicht mehr, wie viele es waren,
teilzunehmen und mir da ein Bild erst einmal zu machen, was da auf mich zukommen
kénnte und auch die Erfahrung der anderen Leute, die da ldnger und stérker schon mit

befasst waren als ich, aufzunehmen, ja.“ (Interview 46)

Auf die Frage der personlichen Bedeutung der Gedachtnissprechstunde bzw.
Angehorigenschulung antwortete mehr als die Halfte der Befragten sinngemaf, dass
diese emotional und faktisch aktuelle Problemlagen aufgreife und auf kiinftig erwartbare

Problemlagen vorbereite. Eindriicklich wird dies im folgenden Interviewauszug.

»: Und welche Bedeutung hatte die Angehérigenschulung, die Sie besucht haben fiir
Sie?

B: Naja, das war ja das, was ich sagte, was wir jetzt das ganze Gespréch, die ganze Zeit
eigentlich besprochen haben. Was ich dort beobachtet und erlebt habe und was

eventuell auf uns zukommen kann auf uns beide, ja.
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I: Also, dass Sie vorbereitet wurden fiir sich fiir die Zukunft?

B: Ja, ja.“ (Interview 44)

Neben der individuellen Perspektive und Verarbeitung der Gesprachsinhalte sind die
Angehdrigenschulungen in einen festen thematischen Rahmen gebettet. Jeder
Schulungstermin umfasste jeweils ein spezielles Thema, hierzu werden Fachreferenten
eingeladen. Hierzu zahlen Initiatoren von gemeindenahen Projekten, Rechtsanwalte,
Arzte, Psychologen, Mitarbeiter (Pflegefachkrafte) von ambulanten und stationéren
Wohnformen sowie ambulanten Pflegediensten. Im Zuge der Interviews wurde deutlich,
dass die Angehorigen dieses Informationsangebot durchaus zu schatzen wissen.
Oftmals sind dies die ersten breitgefacherten thematischen Gesprache auf der Suche
nach praxisrelevanten Informationen zum Thema Betreuung von demenziell erkrankten
Menschen in der Hauslichkeit. Viele Angehorige erlangen hierdurch neue Informationen
und praktische relevante Tipps nicht nur fir den direkten Umgang mit den MD sondern

auch Informationen zu gemeindenahen Diensten und rechtlichen Belangen.

L Im Rahmen dieser Angehdrigenschulung wurden lhnen weiterfiihrende Unterstiitz-
ungsméglichkeiten aufgezeigt?

B: Ja. Da haben wir viel gekriegt (...) Ich war schon (iberrascht, wie viele Verbédnde und
Anlaufpunkte es doch gibt. Es gibt schon eine Menge, aber man weil3 es eben oftmals

nicht.” (Interview 39)

L Und beziiglich der Gedéachtnisambulanz kbénnen Sie mir beschreiben, was fiir
Angehérige dort angeboten wird an Unterstlitzung und Beratung?

B: Bei der Gedéachtnisambulanz, wir haben alle vier Wochen Angehérigentreffen und da
ist es so, dass oft, sagen wir mal, bestimmte Leute hinbestellt werden von den
Krankenkassen, Arzte, neulich war ein Rechtsanwalt da. Das wird uns vorher mitgeteilt
und dann kann man sich auch schon Fragen liberlegen, was einem wirklich unter den
Négeln brennt vielleicht oder allgemeine Fragen. (...) Und am besten finde ich immer,
wenn Krankenkassen da sind. Denn diese Beratung, was alles méglich ist, die habe ich

mir friiher erfragen miissen per Telefon.” (Interview 60)
Die Angehdrigentreffen werden zudem von den Angehdrigen genutzt, um Fragen zu

Antragsstellungen (z.B. Pflegegrad) und finanzieller Absicherung an Experten zu

adressieren, um somit Behérdengange sowie zusatzliche Termine zu vermeiden.
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Im Zuge der Interviews zeichnet sich bei der genaueren Betrachtung der Antworten zur
Frage, welche Unterstiitzungsangebote in den Angehérigenschulungen der Gedachtnis-
ambulanz aufgezeigt wurden, ein inhomogenes Bild. Viele Angehdrige konnten sich an
viele Schulungsinhalte nicht mehr erinnern. Die Antworten wurden oft allgemein

formuliert und es wurde haufig auf Notizen und Aufzeichnungen verwiesen.

s Kénnen Sie beschreiben welche Unterstiitzungsangebote die Gedéchtnisambulanz
fir die Angehdrigen von Demenzkranken bereithélt?

B: ... Na, wir haben das ja eigentlich in der Angehérigenschulung erfahren. Da haben
sich die Dienste vorgestellt. Da habe ich sozusagen die Ansprechstellen mitgenommen,
es gibt ja sogar rechtliche Beratungen. Ich habe das alles in einem Ordner und da muss
ich dann nur nachschlagen. ... Ich habe andere Pflegedienste kennengelernt. Flir mich
war das sehr hilfreich. / Ich wiirde mir dann auch Hilfe holen, wenn ich mit meinem Latein
am Ende bin. (...) Wenn ich jetzt vor einem gro8en Problem stehen wiirde, wiirde ich

auch in meinen Ordner gucken.* (Interview 38)

,»B: Hoffentlich fallt mir noch etwas ein. Also jetzt/ Ich habe ja dariiber nachgedacht. Von
dem Kurs direkt ist nicht so viel hdngen geblieben. Es ist ja ein Jahr jetzt her.

I: Ein Jahr ist es her?

B: Ja, ich habe mir zwar immer so Notizen gemacht. (...) Am Ende der Kurse da hatte

ich schon Probleme vom ersten Kursteil etwas zu behalten.” (Interview 54)

Anhand der vorhergehenden Interviewsequenzen wird ersichtlich, dass viele Teilnehmer
der Angehorigenschulungen aufierst selektiv Informationen fir sich aufnehmen und

nicht alle Themen erinnern.

I: Kénnen Sie mir die Unterstlitzungs- und Beratungsangebote beschreiben, die die
Gedéchtnisambulanz fiir Angehdrige von Demenzkranken bereithélt?

B: Ja, also es wird ... sehr viel gezeigt, also durch Filme. Auch medizinisch wurden das
Gehirn und die Demenz erklart und das alles bleibt nattirlich nicht hdngen, ne? Also bei
mir jedenfalls nicht. Was da nun gezeigt wurde, wie das Gehirn funktioniert und alles war
interessant, aber ich wiisste nichts mehr davon, also das bleibt nicht hdngen. Das hat
die Frau Dr. ((Auslassung Name Arztin der Gedéchtnisambulanz)) gemacht und dann
kam nachher diese Dinge, die gezeigt wurden. Das Verhalten im Umgang mit den
Erkrankten. Und ich hab noch eine Liste, dort steht alles drin. Man kénnte es auch
nachlesen, wie man sich verhalten soll und alles so etwas. Das war eine interessante

Sache. (Interview 43)
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Inhaltlich prasent ist in allen Interviews die Frage nach der Krankheitsgenese und dem
Umgang mit den demenziell Erkrankten. Es wurden viele AuBerungen &hnlich der
letztgenannten Interviewsequenz formuliert, welche davon zeugen, dass im Rahmen der
Angehérigenschulungen gerade Informationen zum Krankheitsverlauf und zum Umgang

mit den MD fUr die teilnehmenden Angehdrigen besonders wichtig erscheinen.

Auch das Thema Selbstschutz im Rahmen der Psychohygiene wurde im Rahmen der
Schulungen eingehend besprochen und der Versuch der Umsetzung von Verhaltens-

malnahmen wird von Angehdrigen oftmals thematisiert.

s Kénnen sie nochmal im Einzelnen beschreiben welche Beratungsangebote die
Gedéchtnisambulanz gerade fiir Angehdérige bereithielt?

B: Der Kurs war sehr hilfreich muss ich sagen. Die Themen find ich richtig gut, auch
solche Themen wie Selbstschutz fand ich interessant. Selbstschutz wurde relativ grol3
geschrieben in allen Veranstaltungen. Das sind so Sachen, die man eigentlich vergisst.*”

(Interview 39)

L1 Und welche Bedeutung hat fiir Sie die Gedéachtnisambulanz bei der Betreuung lhrer
Mutter?

B: Die Bedeutung, naja, ich hab glaub ich gelernt, auch Feinheiten zu sehen, Feinheiten
zu héren, und die Dinge nicht ganz so als fest anzusehen. Also wenn Probleme
entstehen (...) man kann Probleme aus verschiedenen Blickwinkeln sehn.” (Interview
33)

In der Gesamtbetrachtung muss jedoch festgestellt werden, dass der Uberwiegende
Anteil der befragten pflegenden Angehdrigen, welche die Angehérigenschulung
besuchten, durchaus trotz Beratung Defizite im Umgang mit ihren zu pflegenden
dementen Angehdrigen verspuren. In Beratungsgesprachen wurden aus Sicht der
Betroffenen oftmals nicht alltagstaugliche oder zu allgemeine Empfehlungen ausge-
sprochen oder wie o0.g. ausschliellich Filme gezeigt, um die Foérderung der
Selbstversorgungsfahigkeit in den Aktivitdten des taglichen Lebens (ADL) zu veran-
schaulichen. An dieser Stelle hat sich der Uberwiegende Anteil der Angehdérigen mehr
individuelle Beratung gewunscht. Die folgenden Interviewsequenzen veranschaulichen

das wahrgenommene Beratungsdefizit.

,1: Hatten Sie da auch das Gefiihl, dass Sie da fiir sich selber etwas mitgenommen haben

fur die Betreuung lhres Mannes? Also, praktische Hilfen?
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B: Ja, freilich. Also, praktisch jetzt, wie ich zu Hause jetzt Hilfsmittel oder so weiter
einsetze. Nein, dartiber haben wir nicht geredet. ... Blol3 eben so praktische Sachen, die
haben wir eigentlich gar nicht besprochen. Ja, eher Probleme im Héuslichen, Verhaltens-
stérungen, Persénlichkeitsverédnderungen, Problemlésungstraining. Ja, da haben sie
uns Filme gezeigt (iber, wie so die Betreuung von einem Demenzkranken im Heim
ablauft. Mit dem Hinweis, dass er vieles noch selber machen soll soweit es geht, solange

er es selber kann. Das mache ich schon.” (Interview 54)

s Und wie ging es danach weiter, nachdem Sie das erste Mal in der
Gedéchtnisambulanz waren?

B: Naja, dann bin ich nachher in den Kurs gegangen. (...) Und dann hatte mich Frau
(Auslassung Name Psychologin der Gedéachtnisambulanz) wieder angerufen, dass wir
zum Auswerten kommen sollten. Die Frau Doktor (Auslassung Name Arztin der
Gedéachtnisambulanz) hat dann viel mit ihm gesprochen, was er alles machen soll, aktiv
sein. Er sollte sich so ein Rad fiir zu Hause kaufen. Hat er natirlich alles nie gemacht.
Er sagte immer: ,Ja. Ja“. Und ich hab gedacht: Wird nie etwas. Denn hier ist er inaktiv.
(...) Und wenn ich nicht wére und ihn nicht raus schicken wiirde einmal vielleicht am

Tag, ginge er lberhaupt nicht mehr aus der Wohnung.“ (Interview 43)

,B: Also, also auch, das was Frau (Auslassung Name der Psychologin) gesagt hat, das
war auch interessant ... sehr spannend und sehr fachorientiert. Aber es war nicht so &h
umsetzbar, weil ich glaube jeder Mensch ist in der Krankheit anders. Also man kann

Menschen nicht miteinander vergleichen, das geht gar nicht.” (Interview 33)

Auch der Wunsch nach einem medizinischen Grundverstandnis fir die Erkrankung
besteht. Nicht immer konnten alle Vorstellungen der Angehdrigen nach fallspezifischer
Auswertung der Untersuchungsergebnisse im Rahmen der Diagnosestellung nachge-

kommen werden.

,1: Was waren da die wichtigsten Dinge, die Sie fiir sich mitgenommen haben?

B: Naja, in erster Linie ja erst einmal, wie das zusammenhéngt. Die Krankheit, wie die
so entsteht. Was einen da natiirlich wieder sehr interessiert hétte, speziell auf ihn jetzt,
was bei ihm im Gehirn da (...) nicht in Ordnung ist. Also was da defekt ist oder was da
ausgefallen ist oder wie auch immer. Haben die Arzte ja auch so ein MRT oder wie heil3t

das gemacht. Aber mir hat keiner etwas erklart.“ (Interview 54)
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4.2.3 Selektiv-episodische Nutzung der Angebote durch Angehdrige

Nicht alle Angehérigen, welche die Angebote der Gedachtnisambulanzen nutzen,
nehmen diese im vollen Umfang an. Gerade die wiederkehrende klinische und
testpsychologische Evaluation im Langzeitverlauf des Gesundheitszustandes und des
Krankheitsverlaufes wird nicht von allen Angehdrigen angenommen bzw. als sinnvoll

erachtet. In den folgenden Interviewauszigen wird dies deutlich.

L. Und jetzt aktuell haben Sie noch Kontakt zur Gedéchtnisambulanz?

B: Ach so. Naja, spéter hatte ich meinen Mann angemeldet (...) Nein, da war ja der Kurs
noch nicht ganz zu Ende, da sind wir dann mal mit ihm zum Doktor hingegangen (...)
dann hatten wir nicht noch einmal Kontakt. Wobei der Doktor meinte, dass ich noch
einmal vielleicht mit ihm hingehe. Aber was soll das. Es ist einmal eine Diagnose gestellt
und was soll es. Was soll das jetzt noch bringen? Dass es jetzt schlechter geworden ist,

Ja, das merke ich auch so.” (Interview54)

»,B: Der Doktor sagte ihn jetzt wieder einmal ins Krankenhaus legen. Ja, was soll er denn
im Krankenhaus? Ich sage: Nein, nein. Ja da, wo er im geriatrischen Krankenhaus war.,
um ihn wieder zu untersuchen, aber ich sehe da keinen Sinn, das gibt es nicht.“

(Interview 54)

,B:dJa, (...) da waren wir letztens erst dort, ne. Und wie gesagt, so viele Tests macht er
nicht mehr jetzt. Der Arzt guckt ihn sich nur an und redet mal mit ihm und so. Fragt ihn
mal ein bisschen und fragt mich ebenso, wie es ist und/ Was wollen sie denn auch grol3

machen, ja. Es verdndert sich ja nichts.“ (Interview 59)

Es zeigt sich anhand dieser Beispiele, dass trotz Unterstitzung durch die
Gedachtnisambulanzen durchaus verbreitet Resignation unter den pflegenden
Angehorigen im Krankheitsverlauf auftritt. Es schwingt bei naherer Betrachtung der
Schilderungen der Interviewpartner nahezu durchgangig die Frage der Notwendigkeit
von wiederkehrenden Untersuchungen mit, wenn kaum Therapieoptionen und
Besserungstendenzen erwartet werden kdnnen. Diagnostische Verfahren zur Demenz-
genese werden von Angehdrigen meist nur im Rahmen der Erstdiagnose gewlnscht, im

Krankheitsverlauf eher abgelehnt.

Im Rahmen der Erstdiagnostik und Eruierung von Therapieoptionen nutzen pflegende

Angehdrige die Gedachtnisambulanzen, um gezielt Informationen zu medikamentdsen
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und alternativen (neuen Behandlungsverfahren z.B. im Rahmen von Studien an den
Unikliniken) zu erlangen, um bestmaogliche Therapieoptionen fir inre demenziell erkrank-

ten Familienmitglieder zu erhalten.

,B: Wir hatten uns noch einen Neurologen gesucht, Herr Dr. (Auslassung Name). Dann
waren wir auch dort gewesen, aber das hatte ich dann mit Dr. (Auslassung Name des
Arztes der GA) besprochen, der sagte: Sie kbnnen auch hierherkommen. Das muss nicht
sein, dass er dort untersucht wird/ Ich sagte auch: Das ist mir recht lieb, sage ich. Erstens
mal war das immer weit weg und, wissen Sie, wenn wir nach der Uniklinik gehen, da ist
mir das doch angenehm. (...) Und da hat er mir auch gesagt, wie wir jetzt letztens dort
waren, dass es so ein Chip gibt, den man im Kopf einsetzen kann.

I: Ist das ein Schrittmacher?

B: Ja, oder Schrittmacher, ja so. Und Herr Doktor sagte: wenn das noch niitzen wiirde
bei lnrem Mann, wiirde ich da sofort ein Team zusammenstellen und wiirde das machen

lassen.“ (Interview 59)

L1 Was wird in der Gedéchtnisambulanz angeboten oder gemacht?

B: Ja, erst einmal die medizinische Einstellung mit den Tabletten. Das war gar nicht so
einfach. Da wurde das und jenes ausprobiert und dann nachher haben sie die
Untersuchung gemacht.

I: Ok. Sind Sie regelméBig bei Doktor (Auslassung Name des Arztes der GA) in
Betreuung oder Behandlung?

B: Nein, wir sind ja dann bei unserem Arzt.” (Interview 56)

Es zeigt sich, dass weiterfihrende Beratungen (wie Angehérigenschulungen) nicht von
allen pflegenden Angehdrigen gewtinscht bzw. in Anspruch genommen werden. Auch
erfolgt in vielen Fallen eine selektive Beratung des pflegenden Angehdrigen ohne

Vorstellung des MD in der Gedachtnisambulanz.

s Welche Bedeutung hat die Gedéachtnisambulanz beziehungsweise die
Angehérigenschulung ganz persénlich bei der Bewéltigung der ganzen Situation?
B: Die Gedéachtnisambulanz war jetzt nicht unbedingt meine Ansprechpartner. Ich war

nur bei der Angehérigenschulung.” (Interview 33)

Interessant ist, dass einige Interviewpartner keine Kenntnis dartiber hatten, was eine

Gedachtnisambulanz tGberhaupt ist bzw. welche Angebotsvielfalt genutzt werden kann,
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obwohl eine Teilnahme an den Angehdrigenschulungen bzw. der Primardiagnostik

erfolgte.

L Gibt es in der Gedéachtnisambulanz Angehdrigenschulungen, an denen Sie
teilgenommen haben?

B: Nein. Dort/ Nein, daran habe ich noch nicht teilgenommen.

I: Dort gibt es nach meiner Erkenntnis so etwas.

B: Kann sein, ich habe es aber noch nicht in Anspruch genommen.* (Interview 59)

s (...) Kbnnen Sie mit dem Begriff Gedédchtnisambulanz oder Gedéachtnissprechstunde
etwas anfangen? Haben Sie davon schon einmal etwas gehért?

B: Ja, das ist ja da an der Uni. Ich glaube auch bei dem Herrn Doktor (Auslassung Name
des Arztes). Also gehdrt schon, gelesen, aber, aber dh genutzt oder besucht habe ich
die noch nicht.

I: Gibt es da Griinde, warum Sie dort noch nicht hingegangen sind?

B: Was soll ich mit meinem Mann jetzt/ Entschuldigung, wenn ich das so dh/ Es bringt

ihm doch nichts mehr.” (Interview 57)

Anhand der folgenden InterviewaulRerung wird zudem ersichtlich, dass Angehérige ein
hohes Mall an Eigenverantwortlichkeit im Sinne von Selbstmanagement der
Pflegesituation und der Beobachtung des Gesundheitszustandes tragen und bewusst

eigenstandig diagnostische Entscheidungen im Krankheitsverlauf treffen wollen.

»1: Wie wurde die Diagnose bei lhrer Mutter gestellt?

B: Das war im Mérz letzten Jahres, da war meine Mutti im Krankenhaus. Da war ein
Doktor aus der Psychiatrie und der hat Tests gemacht.

Ich habe mir dann einen Termin gemacht und da wurden auch die Tests durchgefiihrt.
Da wurde die Demenz auch festgestellt. Ich habe es dann alles sein lassen auch ein
Kopf-CT zu machen. / Uns wurde im Seminar gesagt, dass es auch was anderes sein
kann. (...) Aber ich muss Ihnen ehrlich sagen, dass Multti nicht gerne zum Arzt gegangen
ist. Mutti ist 85 und ich weil3, dass sie die Demenz hat. Da muss ich sie nicht unbedingt

quélen. Das muss nicht unbedingt sein.” (Interview 38)
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4.3 Die erlebte Rolle des Hausarztes im Versorgungsmanagement

aus Sicht der Angehoérigen

Die Rolle des Hausarztes wird aus Sicht der befragten Angehérigen von Menschen mit
Demenzdiagnose sehr inhomogen wahrgenommen. Nur wenige Befragte gaben an,
dass der Hausarzt als zentraler dauerhafter Ansprechpartner agiert. Obwohl
anzumerken bleibt, dass dieser in vielen Fallen der erste Ansprechpartner war als erste
Krankheitssymptome auftraten. Mehr als 50 Prozent der interviewten Angehdrigen
gaben eine eher ,funktionelle marginale Unterstiitzungsfunktion des Hausarztes bei der
Diagnosestellung und Bewaltigung der Versorgungssituation an. Fur ungefahr ein Drittel
der Befragten wurde eine unzureichende Erflullung von Behandlungsauftragen im
Rahmen der demenzspezifischen Behandlungsanlasse beschrieben. Im Folgenden
werden diese unterschiedlichen Rollenwahrnehmungen aus Sicht der interviewten

Angehdrigen von MD dargestellt.

4.3.1 Der Hausarzt als zentraler Ansprechpartner

Viele Interviewpartner gaben an, dass der Hausarzt der erste Ansprechpartner war, als

sie Gedachtnisllicken bei ihren demenziell erkrankten Angehdrigen bemerkten.

s Wer war Ihr erster Ansprechpartner, als Sie gemerkt haben, dass Ihr Mann
Gedéchtnisliicken aufweist?

B: Unsere Hausérztin.

I: Und welche Rolle spielte die Hausérztin? Was hat sie gemacht?

B: Was hat sie gemacht? Sie hat gesagt, ja, also damit es nicht schlechter wird, hat sie

eben ein Pflaster verordnet.” (Interview 43)

s Wer war Ihr erster Ansprechpartner als Sie gemerkt haben, dass sich lhre Frau
verédndert? Gedé&chtnisliicken aufweist?

B: Tja, wer war das? Das kann sowohl der Hausarzt als auch der Neurologe sein. Das
hat sich so eigentlich ergeben, dass ich mal beim Hausarzt wahrscheinlich doch auch
erwdhnt habe, dass eben die Gedéchtnisprobleme mir Sorgen machen, ja.” (Interview
44)

Zudem berichteten etwa ein Viertel der pflegenden Angehérige von MD die Erfahrung
gemacht zu haben, dass Hausarzte regelmaRige Gesprache offerieren, um Angehdrigen

Raum zu bieten liber den Gesundheitszustand des MD und die eigene Pflegebelastung
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zu sprechen. Wie im folgenden Interviewauszug ersichtlich wird, wird dies nicht immer
als ausreichend empfunden, obwohl das Bemiihen des Hausarztes eindeutig geschildert
wird. Auch gibt es die Tendenz, dass Angehdrige aus Angst vor Abwehrreaktionen der
MD in solchen Arzt-Patient-Angehérigengesprachen wichtige Informationen verschwei-

gen und die demenziell Erkrankten Symptome verschleiern.

»I: Und welche Rolle spielt der Hausarzt bei der Behandlung lhrer Frau, gerade vor dem
Hintergrund der Demenz?

B: Eigentlich eine normale Rolle.

I: Kénnen Sie das beschreiben?

B: Naja, wir haben jetzt am Freitag, haben wir einmal wieder einen gemeinsamen
Termin. Die Termine beim Hausarzt, naja, die sind auch in den letzten Jahren immer
weiter gedehnt worden. Bei fast allen Arzten, wo man hinkommt. Ein viertel Jahr, ein
halbes Jahr.

I: Also, welche Rolle spielt der Hausarzt bei der Behandlung der Demenz Ihrer Frau?

B: Eigentlich, wie gesagt, er fragt viel (...) Er hat also selber beim letzten Mal, wie ich hin
musste, weil ich aktuell selber Probleme hatte, da hat er gesagt: Herr (Nachname des
Befragten), wir machen einmal eine gemeinsamen Termin, da kommen Sie mit lhrer Frau
gemeinsam. Das ja und er fragt sie dann auch, meine Frau. (...) Tja, naja, wie gesagt,
er fragt, aber Probleme schildert sie eigentlich nicht. Er fragt dann: Wie geht es ihnen,
wie fiihlen Sie sich? Ach, mir geht es gut (B. ahmt seine Frau nach.) So, das ist die ganze
Reaktion. Und so &hnlich lauft es auch bei dem Neurologen. Wéhrendem ich dann merke
oder wenn ich das zu Hause einmal erwdhne, da wird sie manchmal richtig grantig oder
man sagt auch einmal, giftig: Ja, dann bring mich doch gleich ins Altenheim und so
weiter. Also da flippt sie aus, mal so gesagt. Sie hat noch nie gesagt und mir gegentiber
als Partner gesagt: Du, mir macht mein Gedé&chtnis Probleme, Sorgen oder so. Gar nicht.

Es wird alles verschwiegen®. (Interview 44)

Die interviewten Angehorigen von MD schildern vereinzelt eine generell positive
Wahrnehmung der Rolle des Hausarztes. Die umfassende Vermittlung von regionalen
Unterstlutzungsangeboten, wie Tagespflege und Beratung durch die Deutsche Alzheimer
Gesellschaft e.V. und Gedachtnisambulanzen wurden in diesem Zuge ebenso
angegeben, wie die emotionale Stabilisierung in wiederkehrenden Gesprachen. Auch
die Unterstitzung bei der Beantragung von Rehabilitationsbehandlungen fir Angehdrige
und deren demenziell Erkrankten wurden von einigen Hauséarzten ibernommen. Anhand
der folgenden Interviewsequenz wird ersichtlich, dass der Hausarzt in vielen Fallen trotz

Nutzung von weiterfihrenden Beratungsangeboten wie den Gedachtnisambulanzen als

31



zentraler Vermittler und Ansprechpartner fiur pflegende Angehdrige im Gesundheits-

system empfunden wird.

L Und Ihr Hausarzt, hat der eine besondere Rolle gespielt oder welche Rolle hat er
eingenommen?

B: Ah, ja unser Hausarzt ist unser/ den wir jahrelang hatten. Es war eine Arztin. Die ist
verstorben. Und dann hatten wir eine Internistin und die hat mir dann zu vielem verholfen.
Sie hat uns zur Alzheimergesellschaft zugewiesen und Mut zugesprochen, dass wir das
machen und hat auch diese Sachen ausgefiillt fir unsere Kur. (...) Sie hat viele
Gesprdche mit uns gefiihrt, Mut zugesprochen (...) und sie hat mir das alles als Liste

gegeben, wo ich mich anmelden konnte.“ (Interview 56)

,1: Sie haben jetzt davon gesprochen, dass Ihr Mann allein zum Arzt gegangen ist. Ist
das aktuell auch noch so oder wie gestaltet sich die Betreuung durch den Hausarzt?

B: Ach wo nein, nein. Naja, alle Viertel Jahr hat er uns bestellt. Nicht sehr oft. (...) Seit
zwei Jahren ungefédhr gehe ich ja jetzt immer mit. Er konnte ja dann auch gar nicht mehr
hin. Und wie wir letztens hingekommen sind, da war der Doktor richtig erschrocken (iber

seinen Zustand und hat gesagt, er kommt jetzt ins Haus.“ (Interview 54)

Neben der hausarztlichen Betreuung im Rahmen von Arzt-Patienten-Angehoérigen-
Gesprachen und Hausbesuchen leisten Hausarzte zudem bedarfsgerechte Hilfe in
weiterflihrenden Problemlagen, welche durch die demenzielle Erkrankung entstehen. Im
nachsten Interviewabschnitt beschreibt  eine  Angehorige, dass eine
Betreuungsverfigung fir den Ehemann durch den Hausarzt angeregt und deren
Beantragung organisiert wurde, um erneute finanzielle Schadigungen durch

Geldgeschéafte des Erkrankten abzuwenden.

,1: Welche Unterstiitzung haben Sie von Ihrem Hausarzt erhalten?

B: (...) Also, ich war da mal aul3er mir, véllig aulBer mir, weil ich eben wieder irgendeine
Bestellung gekriegt habe oder wir, die unsinnig war und ich bin dann in diese Praxis
gegangen und er hat sich das angehért und hat sich dann eben gleich mit der Frau
Doktor (Name der Psychiaterin) in Verbindung gesetzt und daraufhin kam dann diese,

diese Sache in Gang mit der Betreuung.“ (Interview 57)

Neben diesen geschilderten direkten Akutinterventionen und den regelmaRigen Arzt-
Patienten-Angehérigengesprachen zeigt sich im Kontext der zentralen Rollen-

wahrnehmung, dass einige der Angehdrigen die Erfahrung gesammelt haben, dass
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Hausarzte gezielt an die Gedachtnisambulanz verweisen oder zur Primardiagnostik an
Facharzte fir Neurologie/ Psychiatrie Uberweisen, um Angehdérigen den Weg ins
Versorgungssystem zu bahnen. Dies wird aus Sicht der Angehdrigen als durchweg

positiv geschildert.

,B: Ja, was mache ich denn nun? Wo gehe ich da mit ihm hin? Und meine Hausérztin,
die ganz, ganz prima ist, die mich auch immer nach so etwas fragt, weil sie es ja auch
weil3, sagte dann: Wenden Sie sich doch einmal an die Ged&dchtnisambulanz an Frau

Doktor (Auslassung Name), die wir auch kannten. Die hilft Ihnen bestimmt weiter.

(Interview 46)

,B: (...) Der Hausarzt hatte mir ja/ Von dem hatte ich einen Flyer in die Hand gedriickt
gekriegt. Da sagt er: Sie wissen zwar schon allerhand. Gucken Sie mal, ob Sie Interesse
haben, ob Sie das mitmachen wollen. Ja, da habe ich gedacht: Naja, dann gehst du mal

hin und ziehst das eben durch:“ (Interview 44)

4.3.2 Funktionell marginale Unterstitzungsfunktion durch den Hausarzt

Im Rahmen der zentralen Steuerungsfunktion in der Hausarztpraxis erleben viele
Angehdrige durchaus eine positive Zusammenarbeit, wenn auch z.T. ausschliellich bei
der zielgerichteten Verordnung von Heil- und Hilfsmitteln oder bei gewlinschten

Uberweisungen flr weiterfiinrende facharztliche Diagnostik und Therapie.

»1: Was hat die Hausérztin bei der Demenz Ihres Mannes fiir eine Rolle gespielt?

B: Ich bin zu der Hausérztin und die sagte mir, dass dies Demenz ist. Sie wusste ja
Bescheid. (...) Aber sie hat insgesamt keine grol3e Rolle gespielt.

Aber sie hilft schon, wenn es zum Beispiel um Physiotherapie geht. Da brauche ich nicht
lange zu betteln. (...) Mit der Demenz speziell war das alles Alleinarbeit, aber sie hilft
schon und kennt sich auch schon ein bisschen aus. Eine Uberweisung zum Facharzt

geht auch schnell.” (Interview 38)

Viele Angehdrige nutzen die Hausarztkontakte aufgrund der Beratung in einer
Gedachtnisambulanz bzw. beim niedergelassenen Facharzt fir Neurologie/ Psychiatrie
nur zweckgebunden. Im u.g. Interviewauszug zeigt sich zudem der zeitliche Aspekt eines
umfassenden Beratungsgespraches in der Hausarztpraxis. Dieser wird seitens der
Angehdrigen als begrenzt eingestuft. Die tatsachliche Schilderung aller alltdglichen

Belastungssituationen und des Krankheitsverlaufes in all seinen Facetten erscheint aus
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Sicht vieler Angehdriger kaum umsetzbar im Rahmen der hausarztlichen Sprechstunde
bzw. Regelversorgung. In der folgenden Interviewsequenz wird dies eindricklich

geschildert.

L1: Hatten Sie sich weitere Unterstiitzung gewiinscht von der Hausérztin? Oder hatten
Sie eine andere Erwartung gehabt?

B: Naja, andere Erwartung, eigentlich auch nicht, weil ich denke, wer so Uberlastet ist.
Wenn Arzte so iiberlastet sind. Die haben gar nicht die Méglichkeit richtig mit einem,
sagen wir mal, zu reden oder um Fragen zu stellen, ja. Manchmal stelle ich auch keine
Fragen, weil, nun muss ich auch etwas sagen, weil wir in der Ambulanz von der Uni-

Klinik. Da sind wir alle 8 Wochen.* (Interview 60)

Andererseits wird dem Hausarzt seitens einiger Angehoriger z.T. die medizinische
Kompetenz abgesprochen, Beratungen zum Thema Demenz und Pflegebelastung in der
Hausarztpraxis durchzufiihren. Eindrtcklich wird dies im folgenden Interviewausschnitt,
welcher inhaltlich und in seiner Konsistenz (inhaltliche Nachvollziehbarkeit) durchaus
kritisch zu bewerten ist. Demenzspezifische Testungen sind in der Hausarztpraxis

durchgeflihrt worden, aber erscheinen dem Angehérigen nicht umfassend genug.

S Und die erwarteten Hilfen, wurden die stets gegeben vom Hausarzt? Hat er
Informationen weitergeben zur Erkrankung?

B: ((schwer einatmend)) Ahm (.) na dafiir hat er glaub ich, die Kompetenz nicht. (...) Also
der Verdacht bestand schon lénger. Meine Mutter war vor drei Jahren stationér in
Behandlung. Und da wurde schon festgestellt, dass sie also so ‘ne Vergesslichkeit an
den Tag legt. Und dann haben wir auch gesagt: "Ja, das ist uns auch schon aufgefallen.".
Danach ging es erst los. Und das wurde denn bekréftigt durch den Hausarzt. Dann gab’s
also schon vom Hausarzt Tests, wo diese schon tendenziell in diese Richtung

verwiesen.“ (Interview 33)

4.3.3 Unzureichende Erfullung von Behandlungsauftragen

wahrend hausarztlicher Beratungsanlasse

Basierend auf der Erkenntnislogik der so genannten. ,gegenstandsbegriindeten
Theoriebildung® der Grounded Theory (Glaser& Strauss 2005) wurden die
verschriftlichten (transkribierten) Interviews auch sequenzanalytisch ausgewertet (vgl.
3.). Im Rahmen der Ergebnisauswertung kann so die Rollenwahrnehmung von Haus-

arzten aus Sicht der einzelnen Interviewpartner nachvollzogen und dargestellt werden.
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Im Rahmen der Ergebnisdarstellung, méchte ich zur besseren Verstandlichkeit der
Methodik eine langere Textpassage anbringen. Im folgenden Interviewausschnitt
beschreibt die Tochter eines demenziell erkrankten Mannes, wie sie die Zusammen-

arbeit mit dem Hausarzt inrer Eltern erlebt hat.

»I: Welche Rolle hat der Hausarzt gespielt?

B: Der Hausarzt - das hat jetzt nichts mit der Sache zu tun. (...) Er hat sich sehr gerne
mit meinem Vater unterhalten, aber (iber Hobbies und das Wetter. Mein Vater hat die
Arzte und ihre Praxen gehasst. Insofern war er der Einzige, der ihn rangelassen hat,
aber wenn es hiel3, dass ein Arzt kommt und Blut abnehmen kbnnte, war mein Vater
komplett von der Rolle. (...) Der Arzt konnte sich zwar mit meinem Vater gut unterhalten,
aber die wichtigen Punkte hat er vernachldssigt. Er hat meinen Vater nie zu einer
Herzkontrolle geschickt. Der Blutzucker wurde auch fast nie gemessen, aber er bekam
immer seine Tabletten, obwohl der Wert unbekannt war. Man hat ihm zwar die Angst
erspart, aber deswegen kann man ihn doch nicht in Ruhe lassen. Er hatte eine
Prostataoperation und es gab auch keine weiteren Nachuntersuchungen. Das waren so
Sachen, wo ich mich gefragt habe, was das fiir ein Hausarzt ist das.

Mein Vater hatte schon starke Durchblutungsstérungen aufgrund des Diabetes. Der
konnte kaum noch laufen und meine Mutter hat viel massiert. Mein Vater hat dann
geschimpft, dass sie ihm, dem Arzt, nichts sagen soll. Trotzdem muss doch ein Arzt ein
Geflihl dafiir entwickeln, ob es dem Patienten schlecht oder gut geht. (...) Der hat doch
gesehen, wie sich mein Vater entwickelt und ich bin auch ein paar Mal zu ihm
hingegangen und habe gesagt, dass ich mit ihm sprechen méchte, doch er hatte nie Zeit
und er meinte dann auch, dass mein Vater keine Demenz hétte, sondern seine Mutter
in Russland. Er weil3 also, was Demenz ist. Es stand einmal auf einem Rezept
"einlaufende Demenz", aber nach dem ganzen Verhalten von meinem Vater zu urteilen,
war das schon ein mittelgradiger Fall. (...) Mein Vater wusste sich aber zu prdsentieren
und hat immer gesagt, dass es ihm gut geht und das hat der Arzt geglaubt. Das ist fiir
mich kein Arzt. Der Hausarzt war fiir uns keinerlei Hilfe. (...) Mein Vater wurde am 21.
Juni ins Krankenhaus geliefert und am 1. Juli musste ich die Krankenkarte wieder
vorlegen. Das empfand ich als eine Unverschédmtheit. Da sind wir extra hingefahren und
der Arzt kommt raus und guckt meine Mutter an und guckt an ihr vorbei. Ich habe ihm
dann die Hand entgegenstreckt und er sagte dann: "Habe schon gehért. Ist
Krankenhaus, ja?". Und ich sage: " Ja, mein Vater ist im Krankenhaus.". Er ist dann
einfach weiter gegangen und hat nicht mit meiner Mutter gesprochen. Das fand ich sehr
skurril. Was anderes haben wir nicht und wir sollten vielleicht froh sein, dass wir

lberhaupt einen Landarzt haben.” (Interview 39)
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Hinter der zentralen sehr negativen Aussage ,Das ist fiir mich kein Arzt. Der Hausarzt
war fir uns keinerlei Hilfe.” (Interview 39) verbergen sich zahlreiche geschilderte
Situationen, Erlebnisse, subjektive Einschatzungen zum medizinischen Handeln aber
auch emotionale Auswirkungen durch das arztliche Handeln, welche die o.g.
Schlussfolgerung der Angehérigen nachvollziehbar machen. Im Rahmen der
Textanalyse werden von der Interviewten auf der informativen Ebene folgende Aspekte

angegeben:

e eine mangelnde Klarheit Uber diagnostische Interventionen und Kontrollunter-
suchungen bei internistischen Grunderkrankungen des MD,

e erlebte mangelnde Bereitschaft des Arztes fir Gesprache mit Angehdrigen,

e unterschatzte kognitive Defizite des MD und somit eine Verzdgerung der
Diagnosestellung,

o fehlende Aufklarung zur Demenzdiagnose und

e von den Angehérigen wahrgenommene wirtschaftliche Interessen durch den

Hausarzt vs. mangelnde Gesprachsbereitschaft in akuten Notlagen.

Auf der emotionalen Ebene schwingen im Rahmen der situativen Schilderungen seitens
der Interviewpartnerin Gefuhle von Vernachlassigung, Hilflosigkeit und Enttduschung
mit. Dennoch ist diese in der Lage, die Arbeitsleistung des beschriebenen Hausarztes
durchaus differenziert darzustellen. Sie zeigt Verstandnis fiir die mangelnden aus ihrer
Sicht notwendigen Untersuchungen, da der demenziell erkrankte Vater eine sehr
abweisende Haltung gegenuber medizinischen Untersuchungen an den Tag legt. Hier
schwingt durchaus die Erkenntnis mit, dass das arztliche Handeln nicht ausschlieflich
leitliniengestitzt verlauft, sondern auch Kontextfaktoren wie die Compliance der
Patienten arztliche Entscheidungen beeinflussen. Es zeigt sich zudem ein gewisser
Zwiespalt in der Bewertung der Gesamtsituation. Die Interviewte gibt an: ,Mein Vater
hatte schon starke Durchblutungsstérungen aufgrund des Diabetes. Der konnte kaum
noch laufen und meine Mutter hat viel massiert. Mein Vater hat dann geschimpft, dass
sie ihm, dem Arzt, nichts sagen soll. Trotzdem muss doch ein Arzt ein Gefiihl dafiir
entwickeln, ob es dem Patienten schlecht oder gut geht.” (Interview 39). Der
Angehdrigen ist klar, dass auch das Verhalten der Eltern und deren Verschweigen von
Krankheitssymptomen weiterflihrende medizinische Mallnahmen verhindert haben.
Dennoch unterstreicht sie ihren Gesamteindruck mit der sofortigen anschlieRenden
Bewertung, dass ein Arzt ein ,Gefiihl“ fir seine Patienten und deren Situation entwickeln

musse. Damit halt sie ihr gedankliches Konstrukt aufrecht.
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Interessant ist auch die letzte AuRerung zum Thema ,Rolle des Hausarztes“. Es wird
plétzlich und scheinbar unvermittelt angegeben: ,Was anderes haben wir nicht und wir
sollten vielleicht froh sein, dass wir (berhaupt einen Landarzt haben.” (Interview 39).
Hier zeigt sich erneut das faktische Verstandnis der Angehérigen flur die aktuelle
Versorgungslage im Gesundheitssystem. Es wird eindeutig auf den Mangel an hausarzt-
lich tatigen Facharzten v.a. im landlichen Raum hingewiesen. Zudem zeigt sich, dass
die Angehdrige zwar starke Defizite bei der Versorgung des demenziell Erkrankten
wahrnimmt, dennoch weiterhin auf diesen Hausarzt angewiesen ist. Hinsichtlich der
erlebten mangelnden Erfassung der Erstsymptome und der nicht thematisierten
Pflegebelastung gibt die Interviewpartnerin an, dass sie durchaus Vorschlage fur eine

konsequente Erfassung habe.

,B: Eine Checkliste wiirde ich sehr sinnvoll finden. Manche Sachen fallen einem ja auch
nicht so auf. Ehepartner vertuschen ja auch ganz viel. Meine Mutter hat es ja auch
gemacht, aber nur bis zu einem bestimmten Punkt. Es wird eben ganz viel verheimlicht.
Die Hausérzte sind ja diejenigen, die am dichtesten rankommen. Das ist ja eigentlich
das Prinzip des Hausarztes, dass der ein bisschen involviert ist in die Familie. Das ist
schon die Sensibilitdt des Hausarztes, die da gefordert ist. Der Hausarzt sollte dann auch
mit den Angehdrigen sprechen und wenn die dann sagen, dass ihnen das auch schon

aufgefallen ist, dass man das dann schon anguckt.” (Interview 39)

Auch die Vermittlung von weiterfihrenden Unterstlitzungsangeboten, welche in diesem
Fallbeispiel seitens des Hausarztes nicht durchgefiihrt wurden, betrachtet die Interviewte

als Aufgabe der hausarztlichen Versorgung.

,B: Es gibt schon eine Menge, aber man weil8 es eben oftmals nicht. So was miisste

doch eigentlich mehr (ber die Hausérzte gehen.” (Interview 39)

Im Rahmen der Langzeitbetreuung von MD in der Hausarztpraxis berichten einige
Angehdrige von mangelnder Zusammenarbeit zwischen Angehdrigen und Hausarzten.
Gerade hinsichtlich der Motivation der MD fur unterstitzende Malnahmen (z.B.
sportliche Aktivitdten und Training), um das Krankheitsbild zu stabilisieren, wiinschen

sich einige Angehoérige mehr Gehoér und Zuspruch seitens des Hausarztes.

s Mein Mann ist sehr inaktiv geworden. Da steht man alleine davor (...) Ich sage immer,

dass sein Arzt jetzt zu ihm sagft, dass er sich ausruhen kann, ist auch etwas, was meinem
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Mann sehr passt. Er sagt: ,Lasst mich doch in Ruhe.” Das ist das schlimme daran. (...)
Da weil3 ich nicht, wie man das dann machen soll, wenn einem da, sage ich einmal,
bisschen Steine in den Weg gelegt werden oder der Arzt, der eigentlich der Arzt des
Vertrauens sein miisste, es nicht begreifen will. Dass er das an ihn herantragen miisste.”

(Interview 46)

Auch die Sensibilitat fur die Notwendigkeit der Unterstitzung fir pflegende Angehdrige
scheint nicht bei allen hausarztlich tatigen Arzten gegeben zu sein. Anhand der
folgenden Interviewsequenz wird deutlich, wie unterschiedlich die Wahl des Hausarztes

im Falle einer Demenzdiagnose die Versorgungsqualitat beeinflussen kann.

»1: Welche Rolle hat denn der Hausarzt gespielt?

B: Das war ja das Verriickte. Die Hausérztin von ihm hatte aufgehért in der Zeit, als er
im Krankenhaus war und ich musste mir dann eine Neue suchen. Dann hatte hier einer
angefangen, da bin ich natiirlich hin und habe gefragt. Dann hat sie gesagt: Gut, wenn
er entlassen wird. Dann kommen Sie mal her. Naja, das ist nur dumm, weil die andere
hat das alles begleitet und nun/

I: Welche Unterstlitzung haben Sie dann jetzt dann von der Hausérztin bekommen fiir
Ihren Mann?

B: Was denn fiir eine Unterstiitzung, gar nicht, die redet/ Nein, die redet immer nur von
Ihrem Budget. (B. lacht) Naja, es ist ja heutzutage auch so.

I: Aber gab es nicht irgendeine Unterstlitzung?

B: Nein, nein, gar nicht.” (Interview 60)

Im Rahmen der hausarztlichen Versorgung sammelten auch Angehorige und Erkrankte,
welche sich bereits seit Jahren in guter hausarztlicher Versorgung befanden, negative
Erfahrungen nach Feststellung der Demenzdiagnose. Im folgenden Interviewausschnitt
zeigt sich, dass die Diagnoseubermittiung durch den Hausarzt neben dem Weg zur

Diagnose durchaus negativ erlebt wird.

,B: Also, er hatte dann bei seinem Hausarzt zu tun und ich habe gesagt: Bitte erzéhle
das noch einmal deinem Arzt, wie es dir ergangen ist- von deiner plétzlichen Verwirrung.
(...) Und sein Hausarzt der hat dann irgendetwas gesagt zu ihm ohne genau irgendetwas
zu untersuchen von Alzheimer. Er kommt nach Hause, fix und alle, ja! Ich sagte: Das
glaube ich dir ja fast gar nicht. (...) Also habe ich mich da angemeldet bei dem Hausarzt
und habe danach gefragt und der sagte: Ja, ich habe das zu ihm gesagt, weil ich der

Meinung bin. Und wie gesagt, als Allgemeinarzt schwierig, ja? Also, er war innerlich
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jedenfalls ziemlich aufgeregt (...) weil er war auf keinen Fall auf so etwas eingestellt. (...)
Also, meinem Mann gegentiber war das nicht ordentlich gelaufen in der Anfangsphase.“

(Interview 46)

An dieser Stelle wird deutlich, dass die Diagnosetbermittlung ein sehr sensibler Moment
fur Angehérige und die demenziell Erkrankten darstellt. Ein Mangel an Empathie sowie
eine plotzliche Befundibermittiung ohne Vorbereitung kann die Betroffenen in eine

emotionale Krise stlrzen, wie in der 0.g. Interviewsequenz ersichtlich wird.

Im Rahmen der Langzeitbetreuung in der Hausarztpraxis haben einige Interviewte
angegeben, dass sie einen Mangel an Unterstitzung seitens des Hausarztes erfahren
haben, Empfehlungen von anderen Facharzten umzusetzen. Auch direkte Vorschlage
zur Behandlung der geriatrischnen Patienten mit MD durch die Arzte der

Gedachtnisambulanzen wurden teilweise verwehrt.

,B: Beispielsweise hat mir Frau Doktor (Auslassung Name der Arztin der GA)
vorgeschlagen oder uns beiden vorgeschlagen, dass mein Mann eine stationdre Kur
bekommt (...) Und sie sagte: ,Ich kann so etwas koppeln, und wir haben eine grol3e
Physiotherapie. Also, ich kénnte ihm solch eine Kur zusammenstellen.” Was sagt sein
Hausarzt: ,Das Herumhampeln kénnen Sie zu Hause auch allein machen.” Ja, so kommt
er nach Hause, ich sagte: ,Das kann nicht sein, ne?“ (...) wie gesagt, die Kur ist nicht
zustande gekommen. Ich hétte bei der Krankenkasse ja das nur genehmigt bekommen,

wenn der Hausarzt das von sich aus bestétigt oder anregt hétte.” (Interview 46)

Im Rahmen der Diagnosestellung beschreiben viele Angehdrige das Vorgehen des

Hausarztes als oftmals zdgerlich.

s Wer war damals ihr erster Ansprechpartner als sie gemerkt haben, dass ihr Vater
Gedéchtnisliicken hatte und sich so verdndert hatte?

B: Das war nach der Operation im Uniklinikum (Auslassung Name der Klinik). Da fing
das an, wo wir gefragt haben, ob das normal ist oder ob das ein Durchgangssyndrom
ist. Die waren dann schon der Meinung, dass das in Richtung Demenz geht. Das waren
die Ersten, die das so angeregt hatten. Da war dann der Ubergang zum Hausarzt
angedacht, doch der hat den Faden nicht weitergesponnen. Wir haben dann in
(Auslassung Name der Gro3stadt) noch einen Psychiater aufgesucht. Der machte diese

Tests.” (Interview 39)
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Zudem geben Angehorige an, dass es durchaus zu Unstimmigkeiten und einem
gestérten Verhaltnis zwischen Hausarzt und Angehdérigen gekommen sei, wenn eigen-

machtig weiterfiihrende facharztliche Hilfe in Anspruch genommen wurde.

s I: Welche Rolle nimmt denn der Hausarzt im Rahmen der Betreuung lhres Mannes
ein?

B: Er ist fir mich eigentlich ein ganz sympathischer Mensch gewesen bis dato. Also,
beim Krebs hat er sofort in die richtige Richtung geguckt damals. Da war er derjenige,
der das bis dahin vorangetrieben hatte. (...) Da hat er ganz prima mit mir
zusammengearbeitet. Das fehlt mir jetzt (iberhaupt. Ich denke mir, er war etwas bése
vielleicht nicht, aber doch etwas angeséuert, dass meine Hausérztin mich an die
Gedéachtnisambulanz verwiesen hat. (...) Seitdem ist er irgendwie verdndert, das hat ihm
ganz einfach nicht gepasst./ Aber man muss doch so etwas vom Fachmann untersuchen
lassen, das geht doch gar nicht anders, ja. Also jedenfalls, ich bin der Meinung in so
einem Falle muss dann der Hausarzt als erstes sagen: So, ich beende hier jetzt einmal
meine Diagnostik und wir machen das so, wie sie es gerne haben wollen, liberweisen
das an den Facharzt entweder Neurologe oder in dem Falle dann eben Geriater.”

(Interview 46)

Wie langwierig sich der Weg von ersten Krankheitssymptomen bis zur Diagnosestellung
gestalten kann, veranschaulicht die folgende Schilderung eines Mannes, welcher seine
Ehefrau mit MD zu Hause betreut. Er hat Ablehnung durch den ambulant tatigen
Facharzt flr Neurologie erfahren, Forderungen nach zielgerichteter Diagnostik wurden
abgewehrt und Gesprache mit ihm als Angehdrigen wurden eher wiederwillig seitens
des Arztes durchgefiihrt. Erst durch die eigenstéandige Suche nach Anlaufstellen konnte

eine Diagnostik in der Gedachtnisambulanz erfolgen.

,B: Also, (...) da war sie bei dem Neurologen in Behandlung und als die Vergesslichkeit
dann auch immer mehr zunahm. (...) Und dann bin ich dann einmal mit. Das hat dem
Arzt also gar nicht gepasst. (...) Und ich wusste aber durch diese Verdffentlichungen,
durch die Informationssendungen, dass man auch als Angehdriger ein gewisses Recht
hat, wenn der Betreffende es will. Und das hat meine Frau dann gesagt: Nein, komm
einmal lieber mit. Du kannst erst einmal besser reden und du verstehst es auch besser
und kannst auch mit dem Arzt gut reden. (...) Ich habe ihm nur gesagt: Ich méchte gerne,
dass eine Untersuchung des Kopfes, entweder ein MRT oder CT, dass so etwas
gemacht wird, um einmal zu sehen im Kopf, ist es wirklich eine Alzheimer-Demenz ist.

Das méchte ich abgeklart haben. Und ja, da hat er blof3 in seinen Computer geguckt und
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hat gesagt: Nein, vor vier Jahren ist sie ja einmal mit dem Kopf untersucht worden. Das
war der ganze Kommentar. So, und dann habe ich gedacht: Nein, also jetzt musst du
selber aktiv werden./ (...) Jedenfalls (...) war auf dem Marktplatz am Tag der Demenz
(...) da waren lauter Sténde, die AWO und Rotes Kreuz (...). Und auf einmal entdeckte
ich auch die Uni. Dort war eine Dame und die habe ich dann einmal angesprochen. Ich
sagte: Wie sieht denn das aus? Es soll doch auch so Sprechstunden geben fiir Kranke
mit Gedé&chtnisproblemen. (...) Und da habe ich dann darum gebeten, die
Telefonnummer zu bekommen. So ist es jetzt zustande gekommen, dass wir also alle
viertel Jahre in der (Auslassung des Namens der GA) Tests bekommen (...). Und da ist
meine Frau dann zehn Tage stationdr dort gewesen. (...) Naja, und da kam das also
tatséchlich dann endgqliltig, dass man sie griindlich untersucht und beobachtet hat, dass

es also tatséchlich Alzheimer ist.“ (Interview 44)

4.4 Winsche von pflegenden Angehdérigen

an die bestehenden Unterstitzungsangebote

Zentrales Anliegen aller interviewten Angehdrigen von MD ist der Wunsch nach
umfassender Aufklarung bereits zu Beginn der Erkrankung. In der folgenden

Interviewsequenz wird dies deutlich.

L1 Hatten Sie Vorschlége, was man fiir Angehérige von demenziell Erkrankten in Zukunft
zusétzlich tun kénnte, damit sie sich besser zurechtfinden?

B: Ja, wie gesagt, mein erster Vorschlag ist ja eigentlich, dass man am Anfang die Leute,
die Angehdrigen richtig dazu zwingt eigentlich, dass man das Angebot in der
Gedéachtnisambulanz kriegt. Das mluissen sie erst einmal wahrnehmen, damit sie
Uberhaupt wissen, was méglich ist, was sie tun kbnnen, was passieren kann. Dass man
das alles erféahrt, selber erfahren muss und man nicht wie vor den Kopf geschlagen ist.
Na, das wiirde ich besser finden, dass man das (...) (iberhaupt am Anfang erst einmal
alles zur Krankheit erklért kriegt. Alles andere, die Fragen kommen erst im Verlauf. Aber
man muss erst auch mal alles gesagt kriegen: ,Das miissen Sie und das kann
passieren./ Sie stehen jeden Tag vor einer anderen Situation und wissen nichts. Und
man sitzt da und heult und der andere guckt einen an. Ja, das ist/ Das finde ich jetzt im
Nachhinein schlimm, dass man das einfach nicht gesagt krieg zu Beginn, sondern eher

nach dem Motto: ,So, hier ist Ihr Mann. Nun machen Sie mal.” (Interview 60)

Im Kontext der Erstsymptome und -diagnostik einer demenziellen Erkrankung aul3ert die

Mehrzahl der Interviewpartner den Wunsch nach einem zentralen Ansprechpartner,

41



welcher im engen Kontakt zum MD und den Angehdrigen steht, diese durchweg
diagnostisch, pflegerisch aber auch bei Antragsstellungen begleitet und diese auf

maogliche Problemlagen vorbereitet.

L1 Ich hétte jetzt erstmal keine Fragen an sie. Haben sie noch Gedanken zum Thema?
B: Mir wér's wichtig, dass ganz viele Menschen ausgebildet werden und an die
Schnittstellen, wo sich alte Menschen befinden hingesetzt werden. Ich wiirde mir da
einen Mediziner wiinschen, der den gesamten Menschen sieht. Das wére mir wichtig,
einen Menschen zu habenm, der sagt: ,Das ist ein alter Mensch, der hat Probleme, dahin
kann es noch fiihren und das kann er noch schaffen und was ist lebenswert.” (...) Das
wére schén, wenn da jemand diese Schnittstelle (berbriickt. Man kénnte ihn dazu

ziehen, dann wére es mir wirklich wohler.“ (Interview 39)

,B: (...) Ich féande eine Art Wegbegleiter ...ganz gut, der dort in der Gedéchtnisambulanz

angeboten werden wiirde.” (Interview 33)

Zudem wurden konkrete MalRnahmen seitens der pflegenden Angehérigen formuliert,
welche zu Beginn der Erkrankung viel Entlastung schaffen kdnnten. Die folgende
Vorstellung einer Kur bzw. geriatrischen Rehabilitation fur pflegende Angehdérige und MD

wurde wie folgt umrissen.

,B: Also dieses anfangliche Eingehen, was zum Beispiel bei uns, hétten wir diese Kur
verschrieben bekommen, erfolgt wére, finde ich ganz wichtig. (...) Auf alle Félle hétte es
Jja eben so etwas é&hnliches wie eine ambulante Kur oder eine stationdre Kur sein
kdénnen. Also solch ein Aufenthalt in einer geriatrischen Rehabilitation (...) hatte mir sehr
geholfen, gerade am Anfang. (...) Das wére fiir mich erst einmal eine Entlastung
gewesen, dass ich zum Luftholen mal gekommen wére. (...) Ich hétte es mir so
vorgestellt (...) eine Kur, wo man zusammen hinféhrt und dann erst einmal gemeinsam
hért von Ansprechpartnern, wie die sich die Krankheit vollziehen kénnte. Also, diese

Ansprechpartner sind im Moment nicht da.” (Interview 46)
Hier zeigt sich der Wunsch der Angehérigen nach akuter Unterstitzung gerade nach

Erstdiagnose, um zunachst eine Orientierung im Gesundheitssystem und in Hinblick auf

die Erkrankung und deren Folgen zu erhalten.

42



Auch die Krankenkassen sollten aus Sicht von pflegenden Angehdrigen ihrer
Beratungsfunktion verstarkt Rechnung tragen, wenn es darum geht Wege zu regionalen

Unterstitzungsangeboten wie den Gedachtnisambulanzen zu bahnen.

J1: Hétten Sie Vorschldge, welche Beratungsangebote und Unterstiitzungsangebote
noch nicht vorhanden sind, die Sie sich vielleicht noch wiinschen wiirden?

B: Ja, von Seiten der Krankenkassen (...) da ist (iberhaupt nichts ausgebaut bei uns in
der Hinsicht, obwohl eine gute Krankenkasse haben, ja. (...) Eine aktive Rolle spielen
die bei der Demenz zum Beispiel (iberhaupt nicht. Ich wiirde mir wiinschen, dass die
Krankenkasse einen zumindest berét und einem sagen kann: ,Wir kénnten einmal so

etwas oder so etwas probieren.“ Aber, da kommt von der Krankenkasse gar nichts.
(Interview 46)

Auch die Etablierung von aufsuchenden Diensten, welche direkt in der Hauslichkeit
Kontakt zu den MD und deren Angehdrigen aufnehmen, wird von pflegenden

Angehdrigen als ein Weg zur Verbesserung der aktuellen Versorgungslage beschrieben.

.- Gibt es lhrerseits vielleicht Vorschldge, welche Inhalte oder Beratungsangebote im
Rahmen der Gedéchtnisambulanz oder aber auch generell in Zukunft angeboten werden
kénnten, gerade fiir Angehdrige, um die Krankheit zu bewéltigen?

B: (B. stéhnt) Tja. (...) Dass vielleicht in unserer Situation, dass mal jemand Kontakt
sucht zu uns (...) und uns besucht. Wenn das meine Frau akzeptiert, dass sie sagen:
Du, hier will mal jemand gucken, wie wir so leben und wie es uns geht. (...) blol3 erst
einmal jemand, der Kontakt sucht, dass meine Frau sich daran gewdhnt, dass auch mal
Jjemand kommt und sich interessiert, wie leben wir (...) denn dann akzeptiert sie vielleicht
mal, dass auch mal jemand von aul3en kommt. (...) Denn wie gesagt, sie hat es ja total

abgeblockt damals.” (Interview 44)

In Hinblick auf die Unterstlitzungsangebote der Gedachtnisambulanzen sprachen sich
viele Angehdrigen fir eine Intensivierung der Offentlichkeitsarbeit aus. Auch fiir eine
flachendeckende Versorgung mit Gedachtnisambulanzen und den Ausbau der

Angebote wurde pladiert.
,B: Das sollte man auch wirklich ausbauen. Man sollte da auch mehr auf sich
aufmerksam machen. (...) Das Angebot muss unbedingt weiter ausgebaut werden, das

ist ganz wichtig. Ich denke, dass der Zuspruch von den Teilnehmern der Schulung auch
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groB8 ist. (...) Ich fande es auch wichtig, dass auch in Zeitschriften darauf aufmerksam

gemacht wird.” (Interview 38)

,B: Vielleicht kbnnen das noch mehr anbieten. Ich fand das unheimlich wichtig. Ich habe
das meiner Freundin auch empfohlen, weil man weil3 eigentlich zu wenig, dass es so
etwas gibt. Generell sollte es mehr solcher Angebote geben. Im Grunde ist in
(Auslassung Name der Gro3stadt/ Wohnort) eine Gedédchtnisambulanz zu wenig. Es ist

eigentlich nicht fassbar.” (Interview 39)

Hinsichtlich der bestehenden Angebote der GA winschen sich die Angehdrigen

durchweg mehr praxisnahe Empfehlungen zum Umgang mit den MD.

,B: Ich wiirde mir vielleicht wiinschen, dass Experten noch hinzukommen wiirden, die
sagen, was im Umgang mit den Erkrankten wirklich wichtig ist und auch drin stehen in

der Materie.“ (Interview 38)

,B: Was nicht schlecht wére, vielleicht gibt es das, aber ich weild nicht, wo. Dass man,
ich jetzt als Pflegekraft oder dilettantisch, wie man ist, dass man mal so etwas lernen
kénnte, wie man so mit Demenzkranken umgehen kann. Was fiir Handgriffe hilfreich
sind. (...) Und so etwas, so Kleinigkeiten, wie man so am besten mit so einem Kranken

umgehen kann, wo man das lernen kénnte. Das wére nicht schlecht.” (Interview 54)

Organisatorisch gaben einige Angehérige an, dass sie sich durchaus eine
Nachbesprechung nach Ende der Angehdrigenschulung wiinschen wirden, um den

Erfahrungsaustausch der Gruppe aufrechtzuerhalten.

»1: Gibt es Ihrerseits noch Vorschlége fiir die Angehérigenberatung, welche Dinge noch
stattfinden kénnten? Vielleicht auch Dinge, die Ihnen gefehlt haben.

B: Da habe ich jetzt noch gar nicht driiber nachgedacht. Eine Nachbesprechung kéme
mir jetzt noch in den Sinn, wenn man sich zum Beispiel ein bis zwei Monate spéter
nochmal trifft. Das wére dann aber mehr ein Erfahrungsaustausch. Es wird sich bei
vielen Situationen verschérft haben. Man kbénnte sich dann austauschen, was
schiefgegangen ist und was geholfen hat. Man kénnte noch ein Austausch im Nachgang

machen.” (Interview 39)
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5. Diskussion

5.1 Charakteristika der untersuchten hauslichen Pflegearrangements

Hinsichtlich der demographischen Zusammensetzung der zufallig ausgewahlten
Studienteilnehmer zeichnet sich ein Bild, das im Vergleich zu anderen Studien, welche
pflegende Angehorige von MD fokussieren, zu erwarten war (LlUdecke et al. 2012,
Peterson et al. 2016, Lee et al. 2018). Uberwiegend Frauen (ibernehmen die Rolle der
informellen Hauptpflegeperson. Meist sind es hier die Ehefrauen (n=12 (21, 57%)),
welche die demenziell erkrankten Manner betreuen. Neben der allgemein bekannten
Tatsache, dass hausliche Pflege weiterhin Uberwiegend ein weibliches Phanomen ist,
zeichnet sich seit geraumer Zeit ab, dass hausliche Pflege zunehmend von Menschen
jenseits des Ruhestandsalters tbernommen wird. In erster Linie sind dies die alteren
Ehefrauen (Deufert 2013, Lacny et al. 2012, Krutter et al. 2019). Dementsprechend
waren die meisten interviewten pflegenden Angehérigen dieser Studie 71 Jahre und
alter. Die Altersgruppe der 71-80-Jahrigen war mit 9 von 21 Interviewpartnern die am
starksten vertrete Altersgruppe (vgl. Tab. 1). Es zeigt sich jedoch auch, dass die
Ubernahme der Pflegerolle durchaus im Kontext des demographischen Wandels und
der in den westlichen Industrienationen zunehmenden Lebenserwartung von mann-
lichen Personen Gbernommen wird (Deufert 2013). Insgesamt sind 4 pflegende Ange-
hoérige mannlich. Davon sind 3 Ehemanner 70 Jahre und alter, welche ihre Ehefrauen in
der Hauslichkeit betreuen. Ein Interviewpartner betreut als Sohn seine Mutter im
hauslichen Umfeld. Dieser Genderaspekt der Laienpflege wird auch in Fachkreisen
bereits rege in Hinblick auf das Nutzungsverhalten von sozialen, pflegerischen und
medizinischen Unterstitzungsangeboten diskutiert (Deufert 2013).

Vor dem Hintergrund der Untersuchungsergebnisse dieser Arbeit erscheint es als
relevant zu betonen, dass Manner in der Laienpflege ein anderes Nutzungsverhalten
bezlglich der Inanspruchnahme von Unterstitzungsleistungen zeigen als Frauen
(Thompson 2005). Determiniert durch die gesellschaftliche Rolle der Frau, von welcher
die Ubernahme der Pflegerolle eher erwartet wird, tendieren Frauen als Folge dessen
eher spater zur Inanspruchnahme von unterstitzenden Diensten als Manner verbunden
mit einem hdéheren Belastungserleben (Lacny et al. 2012). Die Annahme von externen
Hilfsangeboten, deren gezielte Nutzung und Organisation wird durch mannliche
pflegende Angehdrige im Pflegeprozess viel friher vollzogen (Langehennig et al. 2012).
Erklarbar wird dies durch ein eher rational-technisches Handeln und Losungsprinzip des
mannlichen Geschlechtes. In der Fachliteratur wird in diesem Kontext von professio-

nellem Management der Pflege durch mannliche Angehdrige gesprochen. Damit
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verbunden wird ein hdheres Mall an Delegationsfahigkeit und Vermdgen der
personlichen Abgrenzung gegeniber der Pflegerolle im Pflegearrangement. Haufig
tendieren Manner in der Rolle des Case Managers und organisieren die pflegerische
Versorgung eher als pflegerische Tatigkeiten zu Ubernehmen im Sinne eines
instrumentellen Umganges mit der Pflegesituation (Deufert 2013). Im Kontext der
Ergebnisdarstellung wurde dieser Genderaspekt der Laienpflege nicht ausfihrlich
aufgegriffen, da dies anhand des Studiendesigns und der erkenntnisleitenden
Fragestellungen nicht erfasst wurde.

Die fehlende Unterscheidung zwischen den Geschlechtern kann als eine Limitation
dieser Studie interpretiert werden. Hinsichtlich kinftiger Untersuchungen zur Gestaltung
von Unterstitzungsangeboten fir pflegende Angehdrige erscheint dieser Aspekt
bedeutsam. Denn um die Gestaltung von Unterstitzungsangeboten wie in den
Gedachtnisambulanzen bedirfnisgerechter zu gestalten erscheint es nur konsequent
Bedirfnisse, Vorstellung und Handlungskonzepte beider Geschlechter zu erfassen
(Beetz 2012).

52 Kenntnisstand zur Demenzdiagnose in der Untersuchungsgruppe

Als weitere Limitation dieser Untersuchung ist der Kenntnisstand zur Demenzdiagnose
einzuordnen. Die Diagnose wurde auf Grundlage des Kenntnisstandes der pflegenden
Angehdrigen erfasst (anhand von vorliegenden arztlichen Befunden oder
Angehdrigenberichten). Hieraus ergibt sich die Gefahr, dass bestehende Diagnosen
durch Angehérige nicht vollstdndig Ubermittelt wurden, obwohl bereits vom
Fachpersonal (in den Gedachtnisambulanzen oder von anderen Facharzten)
diagnostiziert. Im Rahmen der Auswertung zeigte sich, dass die zugrunde liegende
Diagnose bei fast 50 Prozent der Menschen mit Gedachtnisstérungen zum Zeitpunkt des
Interviews noch nicht abschliefend bekannt ist. Die meisten Angehdrigen konnten nur
Angaben zum Schweregrad der Demenz machen (gering-, mittel- bis schwergradige
Demenz), obwohl eine Anbindung an die Gedachtnisambulanz besteht (vgl. Tab. 2). Die
Grunde hierfur sind vielfaltig. Die ungewohnte Interviewsituation kénnte das Erinnern an
bestimmte medizinische Fachausdricke erschwert haben. Einige Interviewpartner
waren schlichtweg nicht auf die Frage einer genauen Diagnose vorbereitet bzw. fanden
in der Interviewsituation die Krankenhausberichte mit den entsprechenden Diagnosebe-

zeichnungen nicht.

Zur Qualitatssicherung der Ergebnisse hatte im Vorfeld eine Selektion stattfinden

kénnen, welche eine fehlende endglltige Diagnose der MD als Ausschlusskriterium
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festlegt. Jedoch war dies aufgrund des Studiendesigns und der Akquise von
Interviewpartnern nicht méglich, deren tatsachliche Diagnose im Vorfeld zu sichern.
Denn in den untersuchten Gedachtnisambulanzen gab es keine zentrale Registrierung
der Demenzdiagnosen. Viele demenziell Erkrankte befanden sich im Diagnoseprozess
oder es wurde z.T. keine differenzierte Diagnostik durch Angehérige gewiinscht. Gerade
bei fortschreitenden Krankheitsverlaufen der MD wurde dies in den Interviews von einer
Vielzahl der Angehdrigen angegeben. Ahnliche Ergebnisse hinsichtlich diagnostischer
Entscheidungen wurden auch in anderen Untersuchungen zum Thema aufgezeigt (Lee
et al. 2018).

Es muss erganzend betont werden, dass sich die Ubergdnge der Versorgungslage
gerade bei demenziellen Erkrankungen flieiend gestalten. Viele MD sind multifaktoriell
erkrankt und bereits vor der tatsachlichen Diagnosestellung hilfebedurftig in Hinblick auf
die ADLs (Geldmacher/ Kerwin 2013, Dal Bello-Haas et al. 2014). Dabei variiert auch
die Dauer der Betreuung bei den Untersuchungsteilnehmern erheblich zwischen einem
bis acht Jahren. Durchschnittlich wurde die Betreuungsaufgabe bereits seit 3,5 Jahren
Ubernommen (vgl. Tab. 1). Ergebnisse einer vergleichbaren qualitativen Studie aus den
USA, welche die aktuelle Informationslage aus der Sicht von pflegenden Angehdrigen
von MD untersucht, zeigen auch eine starke Variabilitat des Betreuungszeitraums von
einigen Monaten bis zu 12 Jahren (Peterson et al. 2016). In Hinblick auf die Charakter-
istika der demenziellen Erkrankungen wird die Schwierigkeit betont, im Rahmen von
Studien den Betreuungszeitraum einzugrenzen, da von Beginn der ersten Symptome bis
zur Diagnose bzw. Realisierung von Hilfebedurftigkeit auch innerhalb von Familien
oftmals langere Zeitrdume vergehen. Unterstitzung durch nahe Angehérige wird in
vielen Fallen bereits Ubernommen, ohne dass diesen klar ist, dass ein demenzielles
Syndrom vorliegt und sie selbst die Rolle der informellen Pflegeperson einnehmen
(Peterson et al. 2016).

Jedoch gilt gerade die friihzeitige Erfassung der Demenzdiagnose als zentrales Moment
zur Entlastung von pflegenden Angehdrigen (Schoenmakers et al. 2009, Park et al.
2019). Denn nur mit einer Diagnose kdnnen vorhandene Unterstiitzungsangebote in
Anspruch genommen werden (Jennings et al. 2018, Van Hout et al. 2006). Als besonders
kritische und belastende Phase im Krankheitsverlauf wird in vielen Untersuchungen das
Anfangsstadium der demenziellen Erkrankung durch Angehdrige wahrgenommen,
indem sich bereits kognitive bzw. verhaltensbedingte Veranderungen zeigen, jedoch
keine Klarheit tiber Diagnose, Behandlungsoptionen und kiinftige Versorgungsarrange-
ments besteht (Dal Bello-Haas et al. 2014, Lacny et al. 2012, Lee et al. 2018). Dies war
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in an allen Interviews dieser Studie anhand der Beschreibung der Pflegebelastung und
der Schilderung der Hilfesuche zu erkennen. Aus diesem Grund wird in der Diskussion
dem Thema Diagnosestellung ein umfassender Raum geboten sowohl aus Sicht der
befragten Angehorigen als auch aus hausarztlicher Sicht werden Barrieren aufgezeigt.
In Verschrankung mit den Angeboten der Gedachtnisambulanzen werden zudem
bedurfnisorientierte Handlungsempfehlungen formuliert, welche auf eine frihzeitige
Diagnosestellung und bedarfsgerechte Nutzung von Unterstitzungsleistungen der GA

zielen.

53 Starken und Limitationen der Studie

Die Starke dieser Studie liegt zum einen in ihrer thematischen Ausrichtung und
praxisrelevanten Zielfihrung sowie zum anderen in der konsequenten Anwendung von
qualitativen Untersuchungsmethoden. Zum aktuellen Zeitpunkt ist keine Studie aus
Deutschland bekannt, welche die Arbeit von Gedachtnisambulanzen und deren Nutzen
fur Angehdrige von demenziell Erkrankten untersucht. Erwahnenswert ist eine follow-up-
Studie aus Grolbritannien, welche die generelle Zufriedenheit, Lebensqualitat und das
Belastungserleben von Angehérigen nach Beratung durch Memory Kliniken nach zwei
Jahren fokussiert. In dieser Untersuchung konnte jedoch nicht herausgefunden werden,
welchen direkten Einfluss der Service der MC auf die Zufriedenheit hat. Geschweige
denn erfolgte eine Bewertung der Angebote der MC durch die Angehérigen. Auch der
generelle Verlust der Zufriedenheit in der Untersuchungsgruppe nach zwei Jahren
konnte nicht abschliefiend geklart werden (Park et al. 2019). Zum aktuellen Zeitpunkt ist
einzig und allein eine qualitative Untersuchung aus Kanada publiziert worden, welche
sich explizit mit der Frage beschaftigt, wie Angehérige von MD die Arbeit von Memory
Kliniken bewerten (Lee et al. 2018). Somit schlieBt diese Studie gerade im
deutschsprachigen Raum eine Forschungslicke. Hinsichtlich der Praxisrelevanz der
gewonnen Ergebnisse kann durch die Nutzung der qualitativen Methode der Grounded
Theory nachvollzogen werden, welche Beratungsbedurfnisse Angehoérige haben, wenn
sie Gedachtnisambulanzen aufsuchen und wie die angebotenen Leistungen gerade in
Hinblick auf deren individuelle Situation bewertet werden. Ergdnzend konnten im
Rahmen der Studie eine Vielzahl von Erkenntnissen gewonnen werden, welche das
Nutzungsverhalten von pflegenden Angehdrigen in Hinblick auf Unterstitzungsangebote
der GA nachvollziehbar machen. Diese Erkenntnisse kénnen fir die Gestaltung von
bestehenden und kiinftigen Angeboten genutzt werden, um die Unterstlitzungsangebote
und Zugangswege flir pflegende Angehorige in Gedachtnisambulanzen bedurfnis-

orientiert zu gestalten.
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In Abgrenzung zur quantitativen Forschung erlaubt das qualitative Vorgehen in dieser
Untersuchung durch die Verwendung von narrativen Interviewsequenzen und die
Generierung von Redeflissen zu bestimmten Themen einen tieferen Einblick in die
untersuchte Thematik als durch vorgegebene Antwortkategorien und -skalen (Schiitze
2009). Ein umfassenderes Verstandnis flr die Bewertung von Angeboten der
Gedachtnisambulanzen sowie fur die Bedurfnisse der pflegenden Angehdrigen Iasst sich
durch das Interviewmaterial generieren. Auch werden Zugangswege zu den Gedachtnis-
ambulanzen, Wege der Diagnosefindung sowie Vorschlage fur weiterfihrende Angebote
aus Sicht der Angehérigen nachvollziehbar gemacht. Somit ermdglicht das explorative
Vorgehen der Interviews das Entdecken neuer Phanomene und Erklarungsmuster in

scheinbar bekannten Themenfeldern (Glaser/ Strauss 2005).

In diesem Kontext ist jedoch eine Limitation der Ergebnisdarstellung begriindet. Eine
Darstellung der Ergebnisse in rein quantitativer Form, wie dies in quantitativen Studien
unter Verwendung von pradeterminierten Kategorien gangig ist, kann nicht erfolgen.
Denn die inhaltlichen Angaben, Darstellungen und Meinungen der Interviewten
Uberschneiden sich teilweise, so dass nicht jede Aussage einer genauen

Antwortkategorie zugeordnet werden kann (Schitze 2007 & 2009).

Die methodische Starke dieser Untersuchung liegt vorrangig in der konsequenten
Anwendung der qualitativen Methodik begriindet. Alle 21 Interviews wurden durchweg
von der Doktorandin durchgefiihrt, elektronisch aufgezeichnet, transkribiert, vom
Interviewer codiert und per MAXQDA10 ausgewertet. Durch diese Vorgehensweise der
vollstandigen Transkription und Aufzeichnung sind alle Interviews in ihrer Konsistenz
nachvollziehbar dokumentiert. Eine sinnhafte und nachvollziehbare Interpretation der

Interviews lasst sich auch retrospektiv herleiten.

Andere v.a. semi-qualitative Studien im Themenbereich der Versorgung von MD, welche
die Bedurfnisse von pflegenden Angehdrigen und deren Wiinsche erfassen, weisen ein
weniger konsequentes methodisches Vorgehen auf. Beispielhaft kann an dieser Stelle
eine semi-qualitative Studie aus den USA genannt werden, welche aus Sicht von
Angehorigen von MD deren Weg der Informationsfindung im Gesundheitssystem
beschreibt (Peterson et al. 2016). Die Studienergebnisse beschranken sich auf
Interviewnotizen, welche durch die Interviewer wahrend der Interviews erstellt wurden.
Ohne eine elektronische Aufzeichnung bzw. Transkription erfolgt die qualitative

Auswertung der ausgewahlten Interviewsequenzen (Peterson et al. 2016).
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Ganz klar muss jedoch betont werden, dass die Studienergebnisse keinen Anspruch auf
Generalisierbarkeit haben. Dies liegt in der Verwendung des qualitativen Forsch-
ungsdesigns und der geringen Studienteilnehmeranzahl begriindet (Schitze 2009).
Insgesamt wurden bis zum Erreichen der inhaltlich-theoretischen Sattigung 21 pflegende
Angehdrige interviewt. Es erfolgte keine Randomisierung nach Alter, Geschlecht oder
Bildungsstand. Aufgrund der geringen Fallzahl und der z.T. unterschiedlichen Symptom-
auspragungen kann im Rahmen der Ergebnisauswertung kein inhaltlicher Vergleich der

Interviews nach Schweregrad oder Diagnose der Erkrankung erfolgen.

Aufgrund der freiwilligen Teilnahme an den Interviews kann zudem ein Selektionsbias
nicht ausgeschlossen werden. Es ist durchaus denkbar, dass eher sehr zufriedene oder
sehr enttduschte Angehdrige an einem Interview teilnehmen, um ihre Bedurfnisse und
Bewertungen zu formulieren. Zudem wurden ausschlieRRlich Angehorige erfasst, welche
bereits Angebote von GA nutzen. Dies kdnnte durchaus zu Antworten im Sinne der
sozialen Erwinschtheit fuhren. Zu bedenken ist durchaus auch das Risiko einer
Ubererfassung von enttauschten pflegenden Angehdrigen von MD, wenn davon
ausgegangen wird, dass die Gedachtnissprechstunden erst dann aufgesucht werden,
nachdem die Unterstitzung durch Hausarzte und andere niedergelassene Facharzte
ausgeschopft erscheint. Allein die Tatsache, dass ausschlie3lich pflegende Angehdrige
interviewt wurden, welche die Leistungen von Gedachtnisambulanzen an sich nutzen
bzw. genutzt haben, stellt einen Selektionsbias dar und I4sst eine Ubertragbarkeit der
gewonnen Ergebnisse auf andere pflegende Angehdrige von demenziell Erkrankten

nicht zu.

An dieser Stelle muss betont werden, dass qualitative Studienergebnisse auf subjektiven
Darstellungen und Schilderungen der Interviewpartner basieren. Angaben kénnen nicht
objektiv nachvollziehbar gemacht werden (Schiutze 2009). Auch die unterschiedlichen
Stadien der Erkrankung kénnen auf das Antwortverhalten einen wichtigen Einfluss
nehmen, ebenso aktuelle Problemlagen und charakterliche Nuancen der Angehdrigen
(Lee et al. 2018)

Ein weiterer wichtiger Punkt ist in diesem Kontext als limitierender Faktor
hervorzuheben. Gerade pflegende Angehérige von MD in landlichen Gebieten sind in
der Untersuchungsgruppe kaum erfasst, da diese aufgrund der Erreichbarkeit selten
Angebote der urban gelegenen Memory Kliniken nutzen. Dieser Aspekt wird auch in

anderen Studien zum Thema kritisch diskutiert (Peterson et al. 2016).

50



Neben dem methodischen Vorgehen ist zudem zu betonen, dass die Interviewpartner
ausschlielllich aus zwei Gedachtnisambulanzen in Sachsen-Anhalt rekrutiert wurden.
Dies konnte durchaus einen regionalen Selektionsbias mit sich bringen. Regionale
Versorgungsstarken und -licken kdnnten in den Ergebnissen Uberbewertet werden. Aus
Grinden der Durchflihrbarkeit dieser Studie wurde auf eine Ausweitung der Interviews
in weiteren Gedachtnisambulanzen und auf eine Follow-up Untersuchung verzichtet,

was jedoch fur weiterfihrende Forschungsvorhaben durchaus interessant erscheint.

Eine Starke der regionalen Betrachtung ist die Tatsache, dass die gewonnenen
Ergebnisse den untersuchten Gedachtnisambulanzen als direkte Evaluation ihrer Arbeit
dienen konnen. Unterstutzt werden kann hiermit die Planung und Weiterentwicklung von
Angeboten in den betrachteten als auch in anderen Gedéachtnisambulanzen.
Einschrankend muss betont werden, dass die Ergebnisse keinen Anspruch auf eine
generelle Ubertragbarkeit auf andere Gedéchtnisambulanzen in Deutschland, Europa
oder im Ausland haben. Denn bereits innerhalb von Deutschland sind die Schwerpunkte
der Arbeit von Gedachtnisambulanzen breitgefachert und unterscheiden sich teilweise
stark voneinander. Begriindet liegt dies in der personellen, fachlichen sowie
infrastrukturellen Ausstattung und den verfligbaren lokalen Dienstleistern (Hausner et al.
2020).

54 Die Nutzung von Gedachtnisambulanzen

Allgemeingiltig fir die Untersuchungsgruppe war das tendenziell spate Aufsuchen der
Beratungsangebote der Gedachtnisambulanzen. Die meisten MD waren von
mittelgradiger und schwergradiger Demenz betroffen (n=13) betroffen. Insgesamt litten
davor 9 Personen an Alzheimerdemenz und frontotemporaler Demenz (vgl. Tab. 2).
Erklarbar ist dies durchaus mit dem hohen Anteil an befragten weiblichen pflegenden
Angehorigen, welche tendenziell eher spater im Krankheitsprozess externe Hilfe suchen
als Manner in ahnlichen Situationen (Deufert 2013, Lacney et al. 2012). Hingegen
wurden sowohl von weiblichen als auch von mannlichen Studienteilnehmern
beschwerliche Wege der Diagnosestellung sowie ein erschwerter Zugang zu den
Angeboten der Memory Kliniken geschildert. Zum einen wurde beschrieben, dass die
Angebote der GA oftmals nur zufallig durch Eigenrecherche entdeckt wurden oder aber
lange erfolglose andere Strategien von Hilfegesuchen erfolgten bis eine Beratung bzw.
Diagnostik in der MC begann. Ahnliche Studienergebnisse gibt es hierzu aus anderen
Landern (Dal Bello-Haas et al. 2014, Jennings et al. 2018, Lee et al. 2018).
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Fur mehr als 50 Prozent der Befragten waren v.a. die Angehérigenschulungen zentraler
Bestandteil und auch Grund eine Gedachtnisambulanz aufzusuchen. Anhand vieler
Aussagen der Untersuchungsgruppe zeichnet sich hier ein sehr positives Bild bezlglich
der dort durchgeflhrten Schulungen. In erster Linie wurden diese als psychologisch
stabilisierendes Moment erlebt. Anhand der Schilderungen der Angehdrigen zeigte sich,
dass die Pflege und Betreuung von MD flr Angehdérige als psychosoziale Belastung im
Sinne von gesellschaftlicher Insolation und Ausgrenzung empfunden werden kann. Sei
es aus Schamgeflhl oder aufgrund von Unsicherheiten, welche durch die oftmals akut
veranderten Lebensumstande auftreten (GraRel 2000, Krutter et al. 2020). Die
Angehdrigenschulungen konnen als ein Weg aus der individuell erlebten sozialen
Isolation verstanden werden. Auch die Ergebnisse der bereits o0.g. kanadischen

qualitativen Studie bestatigen diesen Effekt (Lee et al. 2018).

Ein weiterer entscheidender Vorteil, welche Angehdrigenschulungen bieten, ist neben
dem Gruppenerleben/ Gemeinschaftsgefiihl der informelle Erfahrungsaustausch von
Menschen in einer ahnlichen Lebenssituation im Sinne eines Selbsthilfecharakters.
Dieser positive Aspekt des Lernens von Menschen in dhnlichen Lebenssituationen
wurde von allen Angehdrigen positiv bewertet. Studien zu Angehdrigenschulungen im
Bereich Demenz und hauslicher Pflege belegen diesen Effekt (Donath et al. 2011,
Gresham et al. 2014).

Eine weitere wichtige Erkenntnis der Untersuchung ist, dass nicht alle pflegenden
Angehdrigen, welche Beratung in den Gedachtnisambulanzen suchen, die Angebote im
vollen Umfang annehmen. Wie sich anhand der Interviews ableiten lasst, liegt dies
begriindet in der individuell wahrgenommenen Informationslage (Mal® der bisherigen
Informationssicherheit). Zudem wurden oftmals der aktuelle Gesundheitszustand des
MD sowie die damit verbundene subjektiv erlebte Pflegebelastung benannt. Auch
Faktoren wie der zeitliche Aufwand durch die Pflegesituation und die Bewaltigung des
eigenen Lebensalltages wurden als einschrankende Faktoren angegeben.
Vergleichbare Ergebnisse konnten in der ULTDEM-Studie aufgezeigt werden. Im
Rahmen des Ulmer Leuchtturmprojektes Demenz wurden durch ein initiales Case
Management pflegende Angehoérige von MD hinsichtlich nutzbarer Beratungs- und
Koordinationsleistungen ausflhrlich beraten. Zu Beginn der Studie und nach 6 Monaten
wurde sowohl in der Interventionsgruppe (Angehdrigengruppe mit initialem Case
Management (N=21)) als auch in der Kontrollgruppe (N=20) erfasst, welche

professionellen Unterstitzungsleistungen in Anspruch genommen werden. Initial nutzen
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zu Beginn 56 Prozent in beiden Gruppen formelle Angebote. Nach 6 Monaten konnte
gezeigt werden, dass sowohl in der Interventions- als auch Kontrollgruppe 59 Prozent
der Befragten keine weiteren Unterstitzungsangebote unabhangig einer erfolgten
Beratung annahmen. Begriindet wurde dies, wie auch in den Ergebnissen dieser Studie
ersichtlich, mit der fehlenden aktuellen Notwendigkeit, zeitlichen Limitationen durch den
beruflichen und pflegerischen Alltag und mit der Abwehr durch die Erkrankten selbst
(Lukas et al. 2012).

Ahnliche Ergebnisse weisen auch andere Studien zum Thema Nutzung von
Unterstitzungsangeboten durch pflegende Angehérige auf. Hervorzuheben ist in diesem
Kontext die EUROFAMCARE-Studie. In der deutschen Untersuchungsgruppe wurden
1003 Familienangehdrige interviewt, welche ihre pflegebedurftigen Familienmitglieder
Uber 65 Jahren mehr als 4 Stunden in der Woche pflegerisch oder im Alltag unterstttzen.
Etwa 34 Prozent der gepflegten Angehdrigen wiesen dabei eine diagnostizierte Demenz
auf und bei 22 Prozent der Pflegebedurftigen wurden Gedachtnisprobleme angegeben.
Erstaunlicherweise gaben 77,8 Prozent der befragten Angehdrigen an, weder formelle
noch informelle Unterstlitzungsangebote zu nutzen. Selbst nachdem in der Studie alle
nutzbaren Angebote auf dem deutschen Pflege- und Gesundheitsmarkt aufgezeigt
wurden, gaben nur etwa 50 Prozent der pflegenden Angehdrigen an, dass sie sich
vorstellen koénnten kinftig die Unterstitzung durch ambulante Pflegedienste,
Tagespflege, Haushaltshilfen, Essen auf Radern, medizinische und rechtliche Bera-
tungsangebote, Selbsthilfegruppen oder Angehdrigenschulungen sowie Beratungen in
GA anzunehmen. Letztendlich benennt die EUROFAMCARE-Studie klare Pradiktoren
fur die Nutzung von Unterstitzungsangeboten. Sowohl das Geschlecht als auch das
Bildungsniveau sind ausschlaggebende Variablen. Manner neigen eher dazu, informelle
Hilfe aus dem Familien- und sozialen Umfeld zu nutzen als Frauen. Frauen leisten
vermehrt mit fast 90 Prozent selbst aktive Unterstlitzung bei der Bewaltigung der ADL's.
Im Vergleich hierzu sind es bei den Mannern weniger als 75 Prozent (Ludecke et al.
2012). Angehdrige mit einem hdéheren Bildungsniveau nutzen eher formelle Unter-
stitzungsangebote, wie in den Gedachtnisambulanzen offeriert. Ein Zusammenhang
zwischen Pflegegrad und Inanspruchnahme von formeller Hilfe konnte nicht aufgezeigt
werden. In der Ergebnisdiskussion der EUROFAMCARE-Studie wurde daher betont,
dass in weiteren Untersuchungen scheinbar einflussreichere Faktoren wie die subjektive
Bewertung der individuellen Pflegesituation und -belastung untersucht werden sollten,
da diese starker als bisher angenommen die individuelle Entscheidung flir die Nutzung

von Hilfsangeboten steuern (Lidecke et al. 2012).
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Gerade die wiederkehrende klinische und testpsychologische Evaluation im
Krankheitsverlauf wird nicht von allen in dieser Studie interviewten Angehdrigen
angenommen. In vielen Schilderungen schwingt in diesem Kontext durchaus die Frage
der Notwendigkeit von wiederkehrenden Untersuchungen mit, wenn kaum
Therapieoptionen und Besserungstendenzen erwartet werden. Diagnostische Verfahren
werden von vielen Angehérigen meist nur im Rahmen der Erstdiagnose gewinscht, im
Krankheitsverlauf eher abgelehnt. Es zeigt sich, dass trotz Anbindung an die
Gedachtnisambulanzen durchaus verbreitet Resignation unter den pflegenden
Angehorigen im Krankheitsverlauf auftritt. Dies kann durchaus als ein Aspekt der
selektiven Nutzung der Unterstitzungsangebote der GA betrachtet werden. Eine
Vielzahl der Angehdrigen entscheidet sich ganz bewusst, gewisse Behandlungen,
diagnostische Schritte oder aber Verlaufsuntersuchungen in den Gedachtnissprech-
stunden nicht wahrzunehmen. Vergleichbare Ergebnisse zeigte eine Untersuchung zur
Arbeit von Memory Kliniken in Kanada auf. In Ubereinstimmung zu den in dieser Studie
gewonnen Ergebnissen waren die dort befragten Angehérigen auch durchweg positiv
von der geleisteten Arbeit in den Gedachtnisambulanzen Gberzeugt. Jedoch wurden wie
auch in dieser Untersuchung oftmals differenzierte diagnostische Schritte und
Beratungen v.a. im Langzeitverlauf eher kritisch bewertet und eher abgelehnt, da der
aktuelle und prospektive Nutzen fir die pflegenden Angehdrigen der MD nicht

nachvollziehbar war. (Lee et al. 2018).

Anhand dieser selektiven Nutzungsneigung und dem Abwagen von Therapie- und
Diagnostikoptionen lasst sich durchweg ein hohes Bedirfnis der pflegenden
Angehdérigen nach Eigenverantwortlichkeit im Sinne von Selbstmanagement der
pflegerischen und medizinischen Versorgung im Krankheitsverlauf ableiten. In
Ubereinstimmung weisen die Ergebnisse des Actifcare Projektes (Access to timely
formal care), in dem Zugangswege zur demenzspezifischen Versorgung in 8 europa-
ischen Landern analysiert wurden, auf, dass Angehdrige von MD insgesamt eine
proaktive Rolle im Versorgungsmanagement spielen und ein hohes Mall an
eigenverantwortlichen Entscheidungen fallen missen, wenn es darum geht demenz-

spezifische Versorgung zu erlangen (Bieber et al. 2018).
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5.5 Der Hausarzt im Versorgungsmanagement

Sehr eng verbunden ist das spate Aufsuchen von Beratungs- und Unterstitzungs-
angeboten in vielen Fallen mit dem Erstmanagement in der Hausarztpraxis (Jennings et
al. 2018). Der Hausarzt war bei vielen interviewten Angehérigen dieser Studie der erste
Ansprechpartner, als erste Gedachtnis- oder Verhaltensveranderungen auftraten. Wie in
der Fachliteratur weltweit belegt zeigt sich an dieser Stelle die bedeutende Rolle des
Hausarztes als meist erster Ansprechpartner im Gesundheitssystem (Peterson et al.
2016, Prins et al. 2016). Die Rolle des Hausarztes wird aus Sicht der befragten
Angehdrigen von MD sehr unterschiedlich wahrgenommen, gerade wenn es darum geht,

erste Unterstutzungsleistungen zu erhalten.

Zentrale Erkenntnis der Studie ist, dass die meist eigeninitiierte Suche pflegender
Angehdriger nach Entlastung und Unterstutzungsangeboten zumeist erst dann beginnt,
wenn die Demenzdiagnose gesichert ist. Eine frihzeitige Diagnose ermdglicht somit
einen friheren Zugang zu weiterfihrender Unterstitzung wie in den Gedachtnis-
ambulanzen (Lee et al. 2018). Viele interviewte pflegende Angehérige wiinschen sich
vom Hausarzt mehr Aufmerksamkeit, wenn es darum geht, eigene Beobachtungen zu
friihen Symptomen der Demenz zu objektivieren (geriatrisches Basisassessment). Denn
solange die Demenzdiagnose nicht gesichert ist, kdnnen auch wichtige Versorgungs-
angebote bzw. Leistungen der Pflege- und Krankenkassen nicht in Anspruch genommen

werden (Kerpershoek et al. 2016).

Insgesamt gibt es im Gegenzug zu dieser Realitat eine - auch in dieser Untersuchung
nachweislich - sehr hohe Erwartungshaltung der Patienten und Angehdrigen den
Hausarzten gegenlber. Eine holistische Rolle als zentraler Ansprechpartner und
Vermittler im Gesundheitssystem sowie die des umfassenden Wissensvermittlers wird
diesen seitens der Patienten und Angehdrigen zugeschrieben ungeachtet der erlebten
Realitat (Peterson et al. 2016).

Eine weitere zentrale Erkenntnis dieser Studie ist, dass eine Barriere der Inanspruch-
nahme von Beratungsangeboten in den Gedachtnisambulanzen die Diagnosestellung
durch Hausarzte darstellen kann. Viele hausarztlich tatige Facharzte handeln eher nach
dem Prinzip des abwartenden Offenhaltens und scheuen eine sofortige Demenz-
diagnose aus Angst vor Stigmatisierung der Patienten (Prins et al. 2016). Auch wird eine
differenzierte Diagnostik im fortgeschrittenen Alter bei Gedachtnisverlust durch einige

Hausarzte abgelehnt bzw. nicht durchgefiihrt, unwissentlich der Tatsache, dass nur auf
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diesem Wege die Inanspruchnahme von Unterstitzungsangeboten und Beratungen
auch fur pflegende Angehdrige moglich sind (Prins et al. 2016). Anhand der Interviews
der vorliegenden Studie zeichnet sich ein sehr heterogenes Bild des hausarztlichen
Handlungsmodus von umfassender Hilfe im Sinne von long-term planning und
Unterstitzung bis hin zu Abwehrreaktionen seitens des behandelnden Hausarztes,
diagnostische Schritte oder weiterfihrende Hilfe zu bahnen. Studien in anderen
Landern, welche sich mit der Rolle des Hausarztes im Rahmen der Versorgung von
Demenzkranken und der Beratung von pflegenden Angehdrigen im hauslichen Setting
beschéaftigen, kamen zu dhnlichen Ergebnissen (Prins et al. 2016, Jennings et al. 2018,
Peterson et al. 2016).

In Deutschland wurde dem wachsenden Anteil an Patienten mit MCI und demenziellen
Erkrankungen im hausarztlich-geriatrischen Betreuungskomplex Rechnung getragen.
Der geriatrische hauséarztliche Abrechnungskomplex wurde in den Bundeseinheitlichen
Bewertungsmalfistab (EBM) fiir Hausarzte aufgenommen. Dementsprechend wurde eine
monetare Entlohnung fir den hiermit verbundenen personellen und zeitlichen Aufwand
eingefiihrt (Kassenarztliche Bundesvereinigung 2020). Teilweise werden in diesem
Kontext Assessmentinstrumente wie der Demtec und Uhrentest* in Hausarztpraxen
verwendet, um ahnlich eines Screenings regelmafig altere Patienten tber 70 Jahre auf
Gedachtnisstorungen zu untersuchen. Dies kann zumindest als Einstieg in eine
fortlaufende Erfassung der kognitiven Leistung im hausarztlichen Patientengut
eingeordnet werden. Deutschlandweite Untersuchungen zum Umgang mit den
Ergebnissen dieser kognitiven Testungen in Hausarztpraxen stehen bisher noch aus.
Besonders interessant erscheint an dieser Stelle die Frage, wie Hausarzte im deutschen
Gesundheitssystem mit den gewonnenen Ergebnissen im Sinne einer langfristigen
Therapieplanung umgehen und inwieweit Gedachtnisambulanzen in hausarztliche
Versorgungskonzepte eingebunden werden. Interessant waren in diesem Kontext auch
Erkenntnisse, inwieweit Hausarzten der Begriff Gedachtnisambulanz und dessen
Leistungsspektren bekannt sind und nach welchen Entscheidungskriterien eine
Patientenzuweisung erfolgt. Denkbar waren hierzu weiterfihrende Forschungsvorhaben

i.S. von regionalen bzw. Uberregionalen Befragungen in Hausarztpraxen.

4  Der Demtec beinhaltet eine Erinnerungsliste mit zehn Wértern und vermeidet direkte Fragen zu Ort und
Zeit, enthalt aber keine Zeichenaufgabe. Die Sensitivitat lag in einer Validierungsstudie bei 85 Prozent
(Cut-off £ 13 Punkte) fir eine leichte kognitive Beeintrachtigung und bei 83 Prozent (Cut-off < 11 Punkte)
fur eine Alzheimer-Demenz. Er hat sich in Deutschland bewahrt, wird aber international nicht eingesetzt.
Der Uhrenzeichentest wird haufig als zusatzliches Screening Instrument bei Verdacht auf eine
Alzheimer-Krankheit eingesetzt. Zum Uhrenzeichnen sollten semantisches Gedachtnis, Raumwahr-
nehmung, visuokonstruktive Fahigkeiten und Exekutivfunktionen funktionsfahig sein. In Schwerpunkt-
ambulanzen liegt die Sensitivitat bei 90 Prozent, die Spezifitdt bei 56 Prozent. Sein Nutzen bei der
Abgrenzung zur leichten kognitiven Beeintrachtigung ist nicht bewiesen (Eschweiler et al. 2010).
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Eine Metaanalyse weltweiter Studien der Universitat Cork, welche der Frage nachgeht,
welches Wissen, Einstellungen und Erfahrungen im Management der Demenzer-
krankung hausarztlich tatige Facharzte aufweisen, zeigt eine insgesamt positive
landerlbergreifende Entwicklung in den letzten 20 Jahren. Die hausarztliche Rolle wird
mehr und mehr v.a. durch die jlingere Generation der Arzte als Vermittler und Berater
im Gesundheitswesen wahrgenommen. Verbunden ist dies mit der zunehmenden
arztlichen Orientierung weg von einer medikamentdsen meist sedierenden Verordnung
fur MD (als friheres klassisches Modell der hausarztlichen Handlungsweise) hin zur

Vermittlung von unterstiitzenden Diensten und Beratungen (Jennings et al. 2018).

Jedoch werden in dieser Untersuchung weiterhin existente Barrieren dieses long-term

planning Ansatzes fiur MD und deren pflegende Angehdrige aus der Sicht von

Hausarzten benannt. In erster Linie sind dies:

- unzureichende Informationen Uber lokale Anbieter im Gesundheitswesen,

- mangelnde Zusammenarbeit und Kommunikation zwischen diesen Akteuren
vor Ort,

- damit verbunden entsteht z.T. ein Unbehagen bei Arzten, andere Anbieter
auf dem Gesundheitsmarkt zu empfehlen.

- Des Weiteren beklagen Hausarzte lange Wartelisten bei anderen
Facharzten und Memory Kliniken.

- Zentrales Ergebnis ist das allgemeine Fehlen von definierten Behandlungs- bzw.
Managementleitfaden (Leitlinien/ ,pathways of care®) als Hindernis flr hausarzt-

lich tatige Arzte Behandlungskonzepte fiir MD zu erstellen (Jennings et al. 2018).

Zudem scheuen sich viele Hausarzte vor dem long-term planning Ansatz. Denn gerade
die Betreuung und das langfristige Management eines MD bindet im Praxisalltag viel
mehr personelle und zeitliche Kapazitaten und ist in seiner Komplexitat umfassender als
die Behandlung von gangigen Krankheitsbildern wie Diabetes mellitus Typ 2 oder
arterielle Hypertonie. Auch kommt es im Behandlungsverlauf eher zu Frustrations-
erleben als bei der Behandlung anderer Krankheiten (Jennings et al. 2018, Krutter et al.
2020).

Einige Hausarzte gaben in den untersuchten Studien der Metaanalyse von Jennings et
al. 2018 an, dass sie sich fachlich nicht ausreichend sicher fihlen, eine Primardiagnose
einer Demenz zustellen oder diese adaquat zu behandeln. Auch werden die

umfangreiche Beratung- und Vermittlung von weiterfihrenden Diensten durch einige
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Hausarzte direkt abgelehnt, da diese es nicht als Teil des arztlichen Berufsbildes
erachten (Jennings et al. 2018, Bohlken et al. 2015).

Im Zuge dessen wird auch in der Fachliteratur darauf verwiesen, dass pflegende
Angehérige durch Hausarzte viel mehr als Leistungserbringer bei der Versorgung der
MD betrachtet werden als, dass deren psychosozialen Belange i.S. der Pflegebelastung
erfasst werden (Peterson et al. 2016). Passend hierzu ist die Tatsache anzumerken,
dass es durchaus Instrumente gibt, die Pflegebelastung in der Hausarztpraxis zu
erfassen, was jedoch kaum Anwendung findet (Schoenmakers et al. 2009). Auch im
Rahmen der Interviews wurde durch keinen der befragten Angehdrigen von einer
direkten Erfassung der Pflegebelastung in der Hausarztpraxis gesprochen. Nahezu alle
pflegenden Angehdrigen, welche fir die vorliegende Studie befragt worden sind,
berichten, dass deren selbsteingeschatzte Pflegebelastungen sowie medizinische,
pflegerische und psychosoziale Unterstitzungsbedarfe kaum im hausarztlichen Berat-
ungsgesprach thematisiert worden seien. Ein systematisches Assessment der Pflege-
belastung versorgender Angehdriger wirde kaum stattfinden, so die Mehrheit der
Befragten. Damit bleibt der individuelle Beratungsbedarf zu psychosozialen Entlastungs-
und pflegerischen Unterstitzungsangeboten im hausarztlichen Beratungsgesprach
haufig unentdeckt. Eine gezielte Beratung zu unterschiedlichen, in der hauslichen Pflege
entlastenden Versorgungskonzepten, wie beispielsweise Tagespflege, geriatrische
Rehabilitation oder der ,Verhinderungspflege durch professionelle Pflegedienstleister
wilrden nur selten seitens des Hausarztes erfolgen, so die Mehrzahl der Befragten. Es
bleibt jedoch anzumerken, dass bei einer Vielzahl von pflegenden Angehdrigen
Hausarzte durchaus regelmafRiige Angehdrigengesprache flhrten und auch das indivi-

duelle Belastungserleben z.T. erfragt wurde.

Vor dem Hintergrund des umfangreichen Arbeitspensums im Praxisalltag und des relativ
kleinen Anteils von Patienten in Hausarztpraxen mit demenziellen Syndrom und dem
hohen Maf an personellen und zeitlichen Aufwand bei der Diagnostik und Symptom-
behandlung ist am ehesten zu diskutieren, dass Versorgungswege fir MD in die
Gedachtnisambulanzen gebahnt werden, als weiterfiuhrende Diagnostik- und Behand-
lungsvorgaben fir Hausarzte zu formulieren (Dal Bello-Haas et al. 2014, Krutter et al.
2020). Erwahnenswert in diesem Kontext erschienen Studienergebnisse anderer
Lander, welche zeigen, dass trotz intensiver Schulungen von Hausarzten zum Thema
Demenz, Versorgung und Behandlung keine signifikante Anderung von Behand-
lungsmodi eingetreten ist (vgl. Jennings et al. 2018, Peterson et al. 2016). Auch die

Ergebnisse einer deutschlandweiten Untersuchung von Bohlken und Kostev zur
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Differenzialdiagnostik von demenziellen Erkrankungen in allgemeinmedizinischen und
neurologischen bzw. psychiatrischen Praxen zeigt auf, dass Veranderungspotentiale
diesbezlglich in Hausarztpraxen eher als gering eingeschatzt werden kénnen. Hinweise
hierfir liefert die gewonnene Erkenntnis, dass sich das Therapie- und Diagnostik-
verhalten zwischen 2005-2015 in den untersuchten Hausarztpraxen nicht verandert hat,
obwonhl dies entsprechend der diagnostischen und therapeutischen Weiterentwicklung
in den spezialisierten Facharztpraxen umgesetzt wurde. Die Autoren schlussfolgern
daher, dass fir eine umfassende ambulante Demenzversorgung in Deutschland der
Fokus eher auf die Integration von Facharztpraxen und Gedachtnisambulanzen gelenkt
werden sollte (Bohlken/ Kostev 2018).

5.6 Handlungsempfehlungen fir die Arbeit von Gedachtnisambulanzen

Zentrales Anliegen aller interviewten Angehoérigen von MD ist der Wunsch nach
umfassender Aufklarung bereits zu Beginn der Erkrankung. Durchweg zeigt sich der
Wunsch nach akuter Unterstlitzung gerade nach Erstdiagnose, um zunachst eine
Orientierung im Gesundheitssystem in Hinblick auf die Erkrankung und deren Folgen zu
erhalten. Im Kontext der Erstsymptome und -diagnostik einer demenziellen Erkrankung
aullert eine Vielzahl der Interviewpartner den Wunsch nach einem zentralen
Ansprechpartner, welcher im engen Kontakt zum MD und den Angehdérigen steht, diese
durchweg diagnostisch, pflegerisch aber auch bei Antragsstellungen begleitet und auf
mogliche Problemlagen vorbereitet. Ahnliche Beddirfnisse von pflegenden Angehdrigen
von MD werden auch in anderen Studien benannt (Lacney et al. 2012, Krutter et al.
2020). All diese zentralen Bedirfnisse sehen die befragten Angehdrigen in den
untersuchten Memory Kliniken bzw. Gedachtnisambulanzen erfiillt. Vergleichbar positive
Ergebnisse konnten auch bei einer Befragung in kanadischen MC festgestellt werden
(Lee et al. 2018).

Dennoch gibt es weiterhin strukturelle, organisatorische sowie inhaltliche Hurden,
welche Uberwunden werden mussten, um eine flachendeckende, zeitnahe und
bedirfnisorientierte Beratung im Sinne eines long-term planning in Gedachtnisambu-
lanzen in Deutschland zu gestalten (Hausner et al. 2020). Anhand der gewonnenen

Ergebnisse kdnnen strukturelle Handlungsempfehlungen ausgesprochen werden.

Gerade im Zuge der Erstdiagnostik sind vielen interviewten Angehdrigen die Angebote,
Leistungen bzw. die Existenz von Gedachtnissprechstunden, Memory Kliniken bzw.

Gedachtnisambulanzen véllig unbekannt. Meist erfolgte erst nach langwieriger Suche
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der Zugang. In Hinblick auf die Unterstitzungsangebote der Gedachtnisambulanzen
sprachen sich viele Angehdrige fiir eine Intensivierung der Offentlichkeitsarbeit aus.
Auch fur eine flachendeckende Versorgung mit Gedachtnisambulanzen und den Ausbau

der Angebote wurde pladiert.

Auch die Krankenkassen sollten aus Sicht von pflegenden Angehdrigen ihrer
Beratungsfunktion verstarkt Rechnung tragen, wenn es darum geht, Wege zu regionalen
Unterstitzungsangeboten wie den Gedachtnisambulanzen zu bahnen. In einer
Kooperation mit den Krankenkassen als Informationsvermittler besteht fir
Gedachtnisambulanzen die Chance fiir eine intensivierte Offentlichkeitsarbeit. Auch in
anderen Untersuchungen, welche sich mit der Praxisrelevanz von Pflegekursen
beschéaftigen, wurden ahnliche Vorschlage unterbreitet (Donath et al. 2011). Vorstellbar
ware eine Ubermittlung von Informationen zur Arbeit und Angebotsvielfalt der GA im
Rahmen der Erstbegutachtung von Pflegegraden durch den MDK (Medinischer Dienst

der Krankenkassen).

Neben der Steigerung des Bekanntheitsgrades bei pflegenden Angehérigen sollten die
Gedachtnisambulanzen zur Starkung ihrer Rolle als Teil der regionalen Versorgungs-
landschaft neben anderen Akteuren v.a. mit den niedergelassenen hausarztlich tatigen
Facharzten enger zusammenarbeiten. Denn nur durch die Schaffung eines breiten
Verstandnisses und einer transparenten Kommunikation Gber das Leistungsspektrum,
die personelle Ausstattung und das Knowhow der Gedachtnisambulanzen werden Haus-
arzte in der Lage versetzt, ihren Patienten die Memory Klinken zu empfehlen (Greaves
et al. 2015, Hausner et al. 2020). Die direkte GA-Hausarzt-Kommunikation sollte hierbei
bei der Vermittlung von Diagnostikergebnissen und Handlungsempfehlungen als
wichtiges Instrument eingesetzt werden. Zur Férderung der Akzeptanz von GA als
Institutionen im regionalen Versorgungsmanagement erscheinen Angebote wie
Hospitationen und Einladungen zu Fortbildungsveranstaltungen von externem Fach-
personal wie Hausarzten in die Gedachtnisambulanzen sinnvoll, um den fachlichen und

personlichen Austausch sowie eine regionale Vernetzung zu starken.

Besonders wichtig erscheint der Aspekt der Netzwerkarbeit, da aufgedeckt werden
konnte, dass sich die individuelle Wahrnehmung der Gedachtnisambulanz als zentralen
Ansprechpartner auch auf das Nutzungsverhalten anderer Experten im Gesundheits-
wesen auswirken kann. Viele befragte Angehorige tendieren dazu, ihre Belange
bezlglich medizinischer und versorgungsrelevanter Fragen nur noch an einen Anspre-

chpartner zu adressieren. Dadurch besteht durchaus die Gefahr, dass relevante
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Informationen nicht mehr an ambulante Facharzte wie den Hausarzt oder niederge-
lassene Neurologen gelangen. Die Betonung der Notwendigkeit des Austausches der
GA mit niedergelassenen Kollegen sollte daher zur Etablierung einer hohen Versor-
gungsqualitat der demenzspezifischen Beratung und Versorgung stets einen bedeut-

enden Raum einnehmen (Dal Bello-Haas et al. 2014, Hausner et al. 2020).

Vor dem Hintergrund der unterschiedlichen fachlichen Ausrichtungen der Gedachtnis-
ambulanzen ware es zudem sinnvoll, alle Gedachtnisambulanzen, -sprechstunden und
Memory Kliniken deutschlandweit zentral hinsichtlich ihres Leistungsangebotes und der
dort arbeitenden Mitarbeiter und deren Qualifikationen zu erfassen, um pflegenden
Angehdrigen sowie Hausarzten eine gute Entscheidungsbasis darlber zu bieten, ob die
in den regionalen GA angebotenen Leistungen fir den individuellen Behandlungsfall
sinnvoll erscheinen. Ahnliche Erfassungen gibt es bereits in den Niederlanden (Gruters
et al. 2019). Seitens der Alzheimer Gesellschaft gibt es hierzu schon erste Schritte,
indem auf deren Homepage die Kontaktdaten aller GA erfasst sind (Deutsche Alzheimer
Gesellschaft e.V. 2020). Ziel dieses Registers sollte es auch sein, ein Grundverstandnis
zum Leistungsumfang und den Kompetenzen von GA herzustellen, den Bekanntheits-

grad zu steigern und erleichterte Zugangswege zu schaffen.

Ein Hinweis dafir, dass bisher in den untersuchten Gedachtnisambulanzen zu wenig
Offentlichkeitsarbeit geleistet wurde ist die Erkenntnis, dass einige Studienteilnehmer
keine Kenntnis Uber den Begriff Gedachtnisambulanz oder Memory Kilinik hatten, obwohl
eine Teilnahme an den Angehdrigenschulungen bzw. der Primardiagnostik in den GA
erfolgte. Diese nicht einheitliche Informationslage kann durchaus neben der
personlichen Gesamtsituation einen Grund dafir darstellen, dass einige befragte
Angehdrige die Angebote der Gedachtnisambulanz z.T. nicht nutzen, da das Gesamt-

konzept nicht bekannt ist.

In Hinblick auf die praktische Arbeit in den untersuchten Gedachtnisambulanzen konnten
anhand der Aussagen der befragten pflegenden Angehérigen von MD organisatorische

sowie inhaltliche Handlungsvorschlage erarbeitet werden.

Im Rahmen der Angehdrigenschulungen erschienen gerade Informationen zum
Krankheitsverlauf und zum Umgang mit den MD flr die teilnehmenden Angehdrigen
besonders wichtig. Dies ist durchaus verstandlich, da ein hohes Mal} an gesicherten
Fahigkeiten im Umgang mit den Erkrankten die pflegenden Angehdérigen psychisch

starkt und die Pflegebelastung eher zu bewaltigen ist (Lidecke et al. 2012). Leider wurde
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oftmals seitens der Befragten angemerkt, dass gerade praxisrelevante Hinweise zur
Pflege und dem Umgang mit dem demenziell Erkrankten nicht tiefgrindig genug und
ohne direkte Anleitung vermittelt wurden. Die meisten Angehérigen, welche die
Angehdrigenschulung der GA besuchten versplren weiterhin trotz Beratung und
Schulung Defizite im Umgang mit ihren zu pflegenden MD. Hier wiinschen sich die
Angehdrigen mehr intensive und verstandliche Ubungseinheiten. Die Forderung nach
praxisnaher Hilfe und Anleitung deckt sich mit den Erkenntnissen anderer Unter-
suchungen zu vergleichbaren Angeboten in Pflegekursen (Donath et al. 2011). An dieser
Stelle stellt sich die Frage, wie eine verstandliche Vermittlung von medizinischen und
pflegerischen Inhalten erfolgen kann. Denkbar waren akute Interventionsangebote in
den GA z.B. bei der Anleitung zur Koérperpflege oder intensivierte alltagspraktische

Kommunikationskurse zur Schulung im Umgang mit den demenziell Erkrankten.

Auch die Vermittlung von krankheitsspezifischen Informationen erschien aus Sicht der
teiinehmenden Angehdrigen oftmals zu komplex und fachspezifisch vermittelt. Einige
pflegende Angehdrige beklagen, dass sie trotz der bisher erfolgten Diagnostik- und
Evaluationsgesprache keine fur sich zufriedenstellende medizinische Erklarung zur
demenziellen Erkrankung erhielten. Vergleichbare Ergebnisse zum Informationsstand
und -bedurfnissen von pflegenden Angehérigen von demenziell Erkrankten zeigen auch
andere Studien auf (Peterson et al. 2016, Dal Bello-Haas et al. 2014, Lee et al. 2018).

Die meisten Angehdrigen, welche v.a. retrospektiv berichteten, konnten sich an viele
besprochene Inhalte nicht mehr erinnern. Unabhangig vom Alter und Geschlecht der
Interviewpartner wurde deutlich, dass die Informationsvermittlung in der geballten Form
im Rahmen eines festen Zeitplans, wie in den GA organisiert, nicht nur positiv zu
bewerten ist. Es stellt sich die Frage, inwieweit Informationen tatsachlich auch fur
kinftige Problemlagen in ihrer Komplexitat fir Angehdrige, welche in der Regel Laien
sind, erinnerbar bleiben. Ein gutes Instrument ist die fortlaufende Dokumentation der
Vortragsinhalte wahrend der Schulungen. Viele Angehdrige haben sich einen Ordner zu
den jeweiligen Themen angelegt, um auf relevante Informationen bei Notwendigkeit
zugreifen zu koénnen. Zudem wird ersichtlich, dass die meisten Teilnehmer der
Angehorigenschulungen aulerst selektiv Informationen fir sich gemal der aktuellen
Problemlage aufnehmen. Neue Konzepte der Informationstubermittlung kénnen hierbei
durchaus als Erganzung in den GA angeboten werden. Denkbar waren fortlaufende
digitale Informationsangebote, wie in einigen Studien bereits getestet (Griffiths et al.
2018). Organisatorisch erscheinen in Anbetracht des aufgezeigten selektiven Erinnerns

von Schulungsinhalten eine phasenspezifische Vermittlung von Wissen und die
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Intensivierung von fallspezifischen Beratungen in den Gedachtnissprechstunden
sinnvoller als eine Angehdrigenschulung im festgelegten Schema. Denkbar ware,

verschiedene Konzepte der Angehdrigenberatung (-schulung) fortlaufend anzubieten.

Das Thema Selbstschutz als Aspekt der Psychohygiene wurde im Rahmen der
Schulungen eingehend besprochen und der Versuch der Umsetzung von Verhaltens-
malnahmen wird von Angehdrigen in den Interviews haufig eigeninitiativ thematisiert.
Durch diese Haufung kann angenommen werden, dass dieser Schulungsinhalt flr
pflegende Angehdrige von MD besonders hilfreich ist. Viele Angehdrige denken im
alltaglichen Pflegealltag nicht regelhaft an diese MalRgaben und haben erst durch die
Angehdrigenschulungen gelernt, wie bestimmte Verhaltensweisen psychologisch stabili-
sierend wirken. Dieser Aspekt wurden auch in entsprechenden Untersuchungen zum
Thema Gestaltung von Angehdérigenschulungen und deren Wirksamkeit beschrieben
(Gresham et al. 2014). Die Integration des Themas Selbstschutz erscheint daher auch

fur kuinftige Angebote in Gedachtnisambulanzen bedeutend.

Des Weiteren wurde durch viele Angehdrige angemerkt, dass sie sich nach Ablauf der
Angehdrigenschulungen auch Nachbesprechungen im Gruppenkontext wiinschen, um
den Erfahrungsaustausch der Gruppe aufrechtzuerhalten. Eine Etablierung dieses
Angebotes erscheint sinnvoll. Denn gemal Erkenntnissen der Pflegeforschung ist der
informelle Austausch von Wissen und Erfahrungswerten im Pflegeprozess zwischen

informell pflegenden Angehdrigen besonders wertvoll (Donath et al. 2011).

Zudem konnte festgestellt werden, dass die befragten Angehérigen von MD ein hohes
Mall an Selbstbestimmung bei der Wahl der entsprechenden Angebote der GA
aufweisen. Unterstitzungsangebote und diagnostische Schritte der MC wurden bewusst
in Anspruch genommen bzw. abgelehnt. Bedingt wird dies sehr stark vom subjektiven
Erleben der Erkrankung und vom Verstandnis der pflegenden Angehérigen in Hinblick
auf den individuellen akuten und zukunftigen Nutzen dieser Angebote der Memory Klinik.
Vergleichbare Handlungsweisen werden auch in anderen Landern bei der Nutzung von
GA beschrieben (Lee et al. 2018). Hierdurch besteht die Gefahr, dass nitzliche
Schulungsinhalte oder Beratungsangebote nicht wahrgenommen werden. Unter
Beriicksichtigung des Bedurfnisses nach Selbstbestimmung sollte hinsichtlich der
Kommunikation von Schulungsinhalten und spezifischen Beratungsangeboten fortlauf-
end darauf aufmerksam gemacht werden, dass die demenziellen Erkrankungen sehr
unterschiedlich verlaufen und sich daher die Bedurfnisse im Krankheitsverlauf bei MD

und deren Angehdrigen andern kdnnen (Lee et al. 2018). Sinnvoll erscheint hierfir die
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Vermittlung von umfassendem Wissen gleich zu Beginn der Erkrankung. In Beratungs-
gesprachen sollte in diesem Zuge v.a. auf die Krankheitsgenese in all ihren Facetten
hingewiesen werden, um mdgliche kiinftige Hilfebedarfe aufzuzeigen. Nur hierdurch
kann ein profundes Verstandnis fur die offerierten Angebote in den GA seitens der
pflegenden Angehdorigen entstehen. Ziel der Erstberatung sollte es sein, den prospek-

tiven Nutzen von Unterstlitzungsangeboten in den GA aufzuzeigen.

Hinsichtlich der Versorgungsqualitat in den Gedachtnisambulanzen wéare aus Sicht der
Angehorigen idealerweise ein stéandig erreichbarer Ansprechpartner in den Gedachtnis-
ambulanzen notwendig, um in akuten Problemlagen und Beratungssituationen zu
agieren. Gehauft kam es in den Interviews zu ahnlichen Aussagen, wie: ,Ich fande eine
Art Wegbegleiter ... ganz gut, der dort (in der GA) angeboten werden wiirde. (Interview
33). Gerade vor dem Hintergrund des nachweislich umfassenden Vergessens bzw.
selektiven Erinnerns von Schulungsinhalten und der Dynamik von demenziellen
Erkrankungen erscheint es sinnvoll, fir die pflegenden Angehdrigen von MD einen
fortwahrenden Ansprechpartner im Gesundheitssystem zu haben, der bereitgefachert
medizinisches und organisatorisches Wissen bereit halt, um schnell und effektiv auf
Veranderungen im Krankheitsprozess reagieren zu kénnen. Aufgrund der
unterschiedlichen Finanzierung, fachlichen und personellen Ausstattung von
Gedachtnisambulanzen ist das Ideal eines stets erreichbaren Ansprechpartners aktuell
noch nicht erfillt, auch wenn dies durch einige Angehorige bereits so verstanden wird.
Gesundheitspolitisch mussten hierfir finanzielle und personelle Ressourcen zur
Verfligung gestellt werden, um flachendeckend die Strukturen der GA zu starken
(Hausner et al. 2020).

Zudem wurden erganzend zu den Angeboten der Memory Kliniken konkrete
MaRnahmen seitens der pflegenden Angehdrigen formuliert, welche zu Beginn der
Erkrankung viel Entlastung schaffen kénnten. In Ubereinstimmung mit einer Vielzahl von
Studienergebnissen, dass oftmals gerade zu Beginn der Erkrankung klare Behand-
lungspfade beim Erstmanagement fehlen (Lee et al. 2018, Krutter et al. 2020) wurde
seitens der interviewten Angehdrigen mehrfach der Vorschlag zur Etablierung einer Kur
ahnlich einer geriatrischen Rehabilitation fir MD in Begleitung der pflegenden
Angehorigen gedullert. Verbunden ist dies mit der Vorstellung, die anfanglich erhéhte
Pflegebelastung zu minimieren, indem gleich zu Beginn erster Symptome umfassende
Beratung zur Erkrankung, Pflegeaufwand und Versorgungsmoglichkeiten angeboten

werden.
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Auch die Vorstellung von aufsuchenden Diensten durch die Gedachtnisambulanzen, wie
bereits in den MC in Kanada etabliert (Lee et al. 2018), welche direkt in der Hauslichkeit
Kontakt zu den MD und deren Angehérigen aufnehmen, wird von pflegenden
Angehdrigen als ein Weg zur Verbesserung der aktuellen Versorgungslage beschrieben.
Denn gerade demenziell Erkrankte, welche den Kontakt ins Gesundheitssystem
scheuen und deren pflegende Angehérige kénnten so im Verlauf stufenweise an
spezifische Angebote herangefiihrt werden. In einer Vielzahl von Erfahrungsberichten
der pflegenden Angehdrigen wurde die Abwehrhaltung der MD gegeniliber Unterstit-
zungsangeboten beschrieben. Teilweise wurde die Teilnahme an Angeboten der
Gedachtnisambulanzen durch die pflegenden Angehdrigen gegenliber den MD
verschwiegen. An dieser Stelle zeigt sich, dass bei der Angebotsgestaltung und -
durchflihrung auch die Akzeptanz der demenziell Erkrankten eine nicht zu unter-
schatzende Rolle spielt, wie Ergebnisse anderer Studien belegen (Lukas et al. 2012,
Krutter et al. 2020).

6. Schlussfolgerung

Die kooperative und patientenorientierte Vernetzung zwischen Hausarztpraxen und
Gedachtnisambulanzen hat ein erhebliches Entwicklungspotenzial. Diese Zusammen-
arbeit muss in der Gesamtschau der Ergebnisse als zentrales Moment verstanden
werden, um den Zugang zu den Unterstiitzungs- und Entlastungsangeboten der
Gedachtnisambulanzen zu bahnen. Aktuell werden Memory Kliniken kaum in der
hausarztlichen Beratung gegentiber pflegenden Angehdérigen empfohlen. Pflegebelast-
ungsbedingte gesundheitliche Beeintrachtigungen der pflegenden Angehérigen werden
nicht systematisch und longitudinal zum Krankheitsverlauf des zu versorgenden
demenzerkrankten Angehdrigen erfasst. Physische, psychosoziale und versorgungs-
assoziierte Belastungen pflegender Angehdériger von MD in hauséarztlichen Beratungsge-
sprachen werden daher haufig ibersehen (Eichler et al. 2015, Kerpershoek et al. 2016).
Der Zugang zu Hilfs- und Beratungsangeboten der Gedachtnisambulanzen musse meist
eigeninitiativ ,entdeckt” werden und wirde nur selten von Hausarzten vermittelt, so der
Grundtenor der Befragten. Die befragten pflegenden Angehérigen von MD beschreiben
nahezu durchgéngig, dass sie erst mit zunehmender Uberforderung und erhéhtem

Leidensdruck eigeninitiativ nach Hilfe gesucht hatten.

Eine erste Schlussfolgerung dieser Studie ist daher, dass die Erfassung der

Pflegebelastung, der Selbstversorgungsfahigkeit der MD sowie das Stellen der Demenz-
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diagnose an sich als erster Schritt zur Chance der Teilhabe an demenzspezifischen
Versorgungsangeboten fir MD und deren Angehdrige verstanden werden muss. Das
frihzeitige Ineinandergreifen hausarztlicher Beratung und Vermittlung kénnte den
Zugang zu regionalen Unterstlitzungsangeboten, wie in den GA offeriert, erleichtern
sowie die Lebensqualitat von Demenzpatienten und die Gesundheitsférderung pflegen-

der Angehdriger entscheidend verbessern (Jennings et al. 2018, Lee et al. 2018).

Bislang jedoch ist die Zusammenarbeit zwischen Hausarzt und Gedachtnisambulanzen
nicht strukturiert vernetzt (Hausner et al. 2020). In den untersuchten Gedachtnis-
ambulanzen werden Hausarzte kaum hinzugezogen, um diagnostische bzw. therapeu-
tische MaRnahmen der Gedachtnisambulanzen mit der hauséarztlichen Therapie abzu-
stimmen. Zudem konnte aufgezeigt werden, dass Therapieempfehlungen der GA durch
Hausarzte teilweise abgelehnt werden. Aufgrund des umfangreichen Arbeitspensums,
des relativ kleinen Anteils von Patienten in Hausarztpraxen mit demenziellen Syndrom
und dem hohen Mal} an personellen und zeitlichen Aufwand bei der Diagnostik und
Symptombehandlung ist am ehesten zu diskutieren, dass Versorgungswege fir MD in
die Gedachtnisambulanzen gebahnt werden als weiterflhrende Diagnostik- und
Behandlungsvorgaben fiir Hausarzte zu formulieren (Dal Bello-Haas et al. 2014,
(Bohlken/ Kostev 2018, Krutter et al. 2020).

Die zweite zentrale Schlussfolgerung, welche aus den Studienergebnissen abgeleitet
werden kann, ist daher, dass Netzwerkarbeit eigeninitiativ aus den Gedachtnis-
ambulanzen heraus verstarkt werden muss, um den Zugang fir pflegende Angehdrige
von MD zu den dort angebotenen Leistungen zu erleichtern. Die Suche nach Unter-
stitzung wird erschwert, wenn regionale Anlaufstellen und Beratungsstrukturen
entweder unbekannt sind oder die Vielfalt der Angebote und deren Kosten von den
Hilfesuchenden nicht Uberschaut werden koénnen (Bieber et al. 2018). Das
Leistungsspektrum regional ansassiger Gedachtnisambulanzen, deren diagnostische
und therapeutische Moglichkeiten und vielfaltige Beratungs- und Entlastungsangebote
sind pflegenden Angehdrigen und Hausarzten zumeist unbekannt. Ein erster Schritt der
gezielten Offentlichkeitsarbeit ware die Einflihrung eines zentralen Registers, in dem alle
Gedachtnissprechstunden/ -ambulanzen bzw. Memory Kliniken deutschlandweit anhand
ihres Leistungsspektrums erfasst werden, um mehr Transparenz als Entschei-
dungsgrundlage fur die Wahl der Gedachtnisambulanz als Beratungsstelle zu schaffen,

wie bereits in den Niederlanden etabliert (Gruters et al. 2019).
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Prospektiv entscheidend fir die deutschlandweiten Etablierung von GA sowie deren
qualitative Weiterentwicklung hinsichtlich Diagnostik, Behandlung und Therapie ersch-
eint die Grindung des Deutschen Netzwerkes Gedachtnisambulanzen im September
2020 mit dem Ziel der Schaffung einheitlicher Versorgungsstandards (Hausner et al.
2020). Ein zentrales Anliegen neben der Vernetzung der bereits vorhandenen tber 200
GA in Deutschland soll die Schaffung von flachendeckenden bedurfnisgerechten
Angehdrigenschulungen sein. Verbunden ist dies mit dem Ziel, den Zugang zu
regionalen formellen und informellen Versorgungsangeboten zu bahnen sowie den
Umgang mit demenziell Erkrankten in der Hauslichkeit zu schulen, um die

Pflegebelastung Angehdriger von MD zu reduzieren (Hausner et al. 2020).

In Anbetracht der in dieser Studie gewonnen Ergebnisse bestehen aktuell erhebliche
Entwicklungspotentiale bei der bedurfnisorientierten Gestaltung der Beratungsangebote
in den GA. Die angebotenen Angehdrigenschulungen werden insgesamt als psycho-
sozial stabilisierendes Moment erlebt und bieten die Mdglichkeit, auch prospektive
Hilfebedarfe zu erkennen und sich auf Entwicklungen im Krankheitsverlauf einzustellen,
so der Grundtenor der Befragten. Eine fir Laien verstandliche individuelle Beratung
hinsichtlich Krankheitsgenese und -verlauf sowie Schulungsinhalte zum alltaglichen
Umgang mit den MD wurden jedoch von vielen Angehdrigen vermisst oder erscheinen
ausbaufahig. Auch das Angebot aufsuchender Dienste, welche in der Hauslichkeit die
pflegenden Angehdrigen im Beisein der demenziell Erkrankten hinsichtlich der
Verrichtung der ADL’s und im Umgang mit progredienten Gedachtnis- und

Verhaltensveranderungen beraten werden gewlinscht, sind jedoch bisher nicht etabliert.

Angesichts der aktuell bestehenden unterschiedlichen Finanzierung und der damit
verbundenen differenten personellen und fachlichen Ausstattung von Gedachtnis-
ambulanzen in Deutschland ist das Ziel einer flachendeckenden demenzspezifischen
Versorgung im Deutschen Gesundheitssystem, wie bereits in den Niederlanden,
Norwegen und GroRbritannien etabliert, aktuell noch nicht gegeben (Hausner et al.2020,
Bieber et al. 2018). Vielmehr sind gesundheitspolitische/ -6konomische Malinahmen zur
bundeseinheitlichen Finanzierung von GA anzuregen, um eine bedarfsgerechte
demenzspezifische Versorgung im gesamten Bundesgebiet zu etablieren (Hausner et
al.2020).

67



7. Zusammenfassung

Seit Jahren etablieren sich weltweit Gedachtnisambulanzen/ -sprechstunden bzw.
Memory Kliniken mit dem Ziel der bedarfsgerechten demenzspezifischen Diagnostik,
Therapie und Beratung fir Demenzpatienten sowie deren pflegende Angehdrige. Im
Vergleich zu anderen europaischen Landern wie Norwegen, GrofRbritannien und den
Niederlanden besteht in Deutschland noch keine flachendeckende Etablierung dieser

demenzspezifischen Angebote (Bieber et al. 2018, Hausner et al. 2020).

Empirische Ergebnisse zu Leistungen von Gedachtnisambulanzen existieren bisher vor
allem fir die Bereiche der Diagnostik- sowie Therapieevaluation und der quantitativen
Erfassung von Fallzahlen (Gruters et al. 2019, Lee et al. 2010). Wissenschaftliche
Untersuchungen zur Arbeit der 200 bereits in Deutschland bestehenden GA existieren
kaum (Hausner et al. 2020). Bisher sind keine wissenschaftlichen Arbeiten verdffentlicht
worden, welche die Bedurfnisse, Bedarfe und Qualitatsvorstellungen der pflegenden
Angehdrigen von Menschen mit Demenzdiagnose zur Arbeit der Gedachtnisambulanzen
und deren Beratungs- und Schulungsangeboten in Deutschland erfassen. Die Ergeb-
nisse dieser Dissertationsschrift schlieen damit hinsichtlich der Evaluation, Etablierung

und dem Ausbau dieser speziellen Beratungsangebote eine Forschungsliicke.

Insgesamt wurden 21 leitfadengestitzte narrative Interviews mit pflegenden Angehor-
igen von MD geflhrt, welche Angebote von Gedachtnisambulanzen nutzen bzw. genutzt
haben. Die qualitative Auswertung erfolgte mittels Grounded Theory (Glaser/ Strauss
2005). Zielstellung ist es, die Bedeutung der bestehenden Beratungs- und Unterstitz-
ungsangebote von GA aus der Sicht der pflegenden Angehdrigen zu erfassen sowie
Unterstitzungsbedarfe aufzuzeigen, welche trotz der Inanspruchnahme dieser
Angebote bestehen. Des Weiteren wurde der besonderen Rolle des Hausarztes
Beachtung geschenkt, welcher nicht nur im deutschen Gesundheitswesen meist der
erste Ansprechpartner ist, wenn es darum geht, Hilfe und Unterstutzung zu erlangen
sobald erste Gedachtnisveranderungen auftreten (Bieber et al. 2018, Dal Bello-Haas et
al. 2014).

Auf Basis der gewonnenen Ergebnisse erfolgt die Formulierung von Handlungs-
empfehlungen fir die inhaltliche sowie strukturelle Arbeit in Gedachtnisambulanzen
insbesondere mit dem Fokus der Integration in lokale Versorgungsstrukturen. Ganz klar
muss jedoch betont werden, dass die Studienergebnisse keinen Anspruch auf Gener-

alisierbarkeit haben. Dies liegt in der Verwendung des qualitativen Forschungsdesigns
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und der geringen Studienteilnehmeranzahl begriindet (Schitze 2009). Zudem erfolgte
die empirische Erhebung ausschlielllich in zwei Gedachtnisambulanzen. Regionale
Besonderheiten der Versorgungslandschaft kdnnen hierbei durchaus als Selektionsbias

nicht ausgeschlossen werden.

Zusammenfassend werden Gedachtnisambulanzen von pflegenden Angehérigen von
MD trotz unterschiedlicher Nutzungsintensitat als durchweg entlastende Institution im
Gesundheitswesen erlebt. Die befragten Angehdrigen nehmen GA haufig als zentrale
und zuverlassige Anlaufstelle zur Planung von Diagnostik, Therapie und Beratung im
Krankheitsverlauf wahr. Hinsichtlich der inhaltlichen Arbeit wird seitens der Angehdérigen
eine Intensivierung praxisnaher Schulungsangebote im Umgang mit den MD sowie eine

Etablierung von aufsuchenden Diensten in der Hauslichkeit gewlnscht.

Der Zugang in die GA erfolgt meist eigeninitiativ durch Angehdérige und wird nur selten
von niedergelassenen Facharzten vermittelt. Auch sind GA den meisten pflegenden
Angehdrigen gerade zu Beginn der Erkrankung unbekannt. Dies ist verbunden mit meist
initial erschwerten Zugangswegen in GA. Daher sollte der regionalen sowie der bundes-
weiten Offentlichkeits- und Netzwerkarbeit durch GA verstarkt Rechnung getragen
werden, um deren Angebotsvielfalt pflegenden Angehdrigen und demenziell Erkrankten
auch Uber die Ebene der Hausarzte zuganglicher zu gestalten. Ein erster Schritt der
gezielten Offentlichkeitsarbeit wéare die Einflihrung eines zentralen Registers, in dem alle
Gedachtnissprechstunden/ -ambulanzen bzw. Memory Kliniken deutschlandweit anhand
ihres Leistungsspektrums erfasst werden, wie bereits in den Niederlanden etabliert
(Gruters et al. 2019). Die Teilhabe von Hausarzten an der Gestaltung von
Behandlungspfaden erscheint zuséatzlich zielfihrend fir die Umsetzung von langfristigen
demenzspezifischen Therapiekonzepten der GA im Sinne des long-term planning. Fir
die Etablierung und Akzeptanz von Gedachtnisambulanzen als Teil des regionalen
Gesundheitswesens sind zudem fortlaufende Angebote des fachlichen Austausches mit
niedergelassenen Facharzten in den GA z.B. in Form von Fortbildungsveranstaltungen

anzuregen (Hausner et al. 2020).

Fir weiterfiihrende Forschungsvorhaben erscheint in Hinblick auf die Zusammenarbeit
zwischen Hausarzten und GA die Frage interessant, inwieweit die Institution der GA den
hausarztlich tatigen Arzten Uberhaupt bekannt ist. Erhebungen in Hausarztpraxen auch
im Stadt- und Landvergleich waren denkbar. Auch qualitative Befragungen, welche die
Sicht von Hausarzten zum Nutzen von Gedachtnisambulanzen und deren Vermittlungs-

verhalten beleuchten, erscheinen gewinnbringend.
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Thesen

Die Mehrheit der pflegenden Angehérigen von Menschen mit Demenzdiagnose,
welche Leistungen von Gedachtnisambulanzen nutzen, nehmen

Gedachtnisambulanzen als zentrale Anlaufstellen im Gesundheitswesen wahr.

In den Gedachtnisambulanzen werden diagnostische Verfahren zur
Demenzgenese von pflegenden Angehdrigen meist im Rahmen der

Erstdiagnose gewiinscht, im Krankheitsverlauf eher abgelehnt.

Pflegende Angehdrige, die Schulungsangebote in den Gedachtnisambulanzen
wahrnehmen, verspuren trotz Beratung Defizite im Umgang mit den demenziell

Erkrankten.

Gerade zu Beginn der demenziellen Erkrankung sind vielen Angehdrigen die
Angebote, Leistungen bzw. die Existenz von Gedachtnisambulanzen vdllig
unbekannt. Meist erfolgt erst nach langwieriger Suche der Kontakt zur

Gedachtnisambulanz.

Eine Intensivierung der regionalen Netzwerkarbeit durch Gedachtnisambulanzen

bewirkt einen verbesserten Zugang zu den dort angebotenen Leistungen.

Die Rolle des Hausarztes wird aus Sicht der befragten Angehérigen von

Menschen mit Demenzdiagnose sehr heterogen wahrgenommen.

Behandlungsempfehlungen fir geriatrische Patienten mit Demenzdiagnose
durch Arzte der Gedachtnisambulanzen werden zum Teil durch Hausérzte nicht

umgesetzt.

Hinsichtlich der Versorgungsqualitat in den Gedachtnisambulanzen ist aus Sicht
der Angehdrigen idealerweise ein standig erreichbarer Ansprechpartner in den
Gedachtnisambulanzen notwendig, um in akuten Problemlagen und

Beratungssituationen zu agieren.
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