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Abschlussbericht des Projektes ,,MeDeKa: Hausarztliche Betreuung von
Menschen mit neu gestellter Demenzdiagnose nach Krankenhausentlassung*

1. Relevanz des Themas und der Fragestellung

Die Diagnose einer Demenzerkrankung stellt Patient*innen und Angehorige vor
unterschiedlichste Herausforderungen. Schnelle Unterstiitzung nach der Diagnosestellung
sollte daher wirksam und auf die individuellen Bedurfnisse und Umstande der Betroffenen
zugeschnitten sein (Wheatley et al, 2020). Der Wunsch wahrend des gesamten
Krankheitsverlaufs eine medizinische Fachkraft als feste Ansprechperson zu haben, wird von
Menschen mit Demenz sowie ihren Angehdrigen gleichermalRen geauf3ert (Risco et al., 2016).
Hausarzt*innen Ubernehmen in der Regel diese Funktion, da sie oft die ersten
Ansprechpartner*innen fir gesundheitliche Fragen sind und als Vertrauenspersonen,
insbesondere fur altere Menschen, eine wichtige Rolle spielen (Wagner & Abholz, 2002).
Insgesamt wird von Hausarzt*innen erwartet, dass sie eine zentrale Person wahrend des
Diagnoseprozesses und der anschlieenden Versorgung von Demenz sind, sowie als Case
Manager*in bzw. Fallmanager*in fungieren (Hum et al., 2014).

Obwohl viele altere Menschen regelméliig die hausarztliche Praxis aufsuchen, treten immer
wieder Verzégerungen insbesondere bei der Diagnosestellung von Demenzerkrankungen auf
(Mitchell et al., 2011). Diese Verzégerungen liegen oft darin begriindet, dass Hausarzt*innen
und Patient*innen vermeiden, das sensible Thema Demenz zu besprechen (Koch & lliffe,
2010; Pentzek et al., 2017; Vollmar et al., 2012).

Das kann dazu fuhren, dass Betroffene erst wahrend eines akuten Krankenhausaufenthaltes
zum ersten Mal eine Demenzdiagnose erhalten. Solche Akutsituationen sind aus
unterschiedlichen Griinden nicht ideal fiir die Diagnosestellung: Delir und Depression sind die
wichtigsten Differentialdiagnosen einer dementiellen Grunderkrankung, kdnnen aber auch als
Symptome derselben vorkommen. Eine Abgrenzung ist nicht immer zweifelsfrei moglich.
Zudem stehen bei einer Akutsituation oder einem elektiven Eingriff im Krankenhaus andere
medizinische Fragestellungen im Fokus. Die vulnerable Phase nach der Entlassung aus einem
klinischen Aufenthalt, wahrenddessen erstmalig eine Demenzdiagnose gestellt wurde, stellt
auch Hauséarzt*innen vor kommunikative und diagnostische Herausforderungen. Ein erstes
Gesprach nach der Diagnose im hauséarztlichen Setting sollte mit der Diagnose verbundene
Angste und Fragen klaren, die Diagnose verifizieren und entsprechende MaRnahmen einleiten
(Pentzek et al., 2017; Vollmar et al., 2012).
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Um ihre Aufgabe zufriedenstellend erfilllen und die Patient*innen effizient unterstiitzen zu
kdnnen, benodtigen Hausarzt*innen daher alle notwendigen Informationen von anderen, an der
Diagnose und Versorgung beteiligten medizinischen Fachkraften. Unklar bleibt, wie diese so
entscheidende vulnerable Phase nach der Entlassung in der hausérztlichen Praxis tatsachlich
gestaltet wird und wie Hauséarzt*innen und Betroffene kommunikativen und diagnostischen
Herausforderungen begegnen. Die MeDeKa-Studie soll dazu beitragen diese Liicke durch die
Erhebung erster explorativer, qualitativ empirischer Daten zu schlie3en.

Im Mittelpunkt steht die Frage, wie Patient*innen mit einer neu gestellten Demenzdiagnose
nach dem Krankenhausaufenthalt im hausarztlichen Setting versorgt werden und wie diese
Versorgung optimiert werden kann, um Menschen mit Demenz und Angehdrige besser
unterstitzen zu konnen. Die gewonnenen Erkenntnisse sollen genutzt werden, um
Aufmerksamkeit seitens der Hauséarzt*innen fir die Problematik der verzégerten
Kommunikation und verzégerter Demenzdiagnosen zu generieren.

2. Angemessenheit der Methoden; Qualitat der Durchfiihrung

Das Forschungsprojekt ,,MeDeKa: Hausarztliche Betreuung von Menschen mit neu
gestellter Demenzdiagnose nach Krankenhausentlassung“ umfasste entsprechend der im
Antrag skizzierten Planung vier Arbeitspakete.

Vorbereitend wurde zunachst der Ethikantrag zur Einreichung bei der Ethikkommission der
Medizinischen Fakultat der Ruhr-Universitat Bochum erarbeitet (positives Ethikvotum:
Registrier-Nummer 21-7247). Als Basis fir die Erstellung des Antrages diente die
Literaturrecherche in Arbeitspaket 1. Zudem wurde ein Studienprotokoll bei dem Deutschen
Register fur Klinische Studien verdffentlicht (DRKS-ID der Studie: DRKS00025061).

Arbeitspaket 1: Literaturrecherche

Im Rahmen des ersten Arbeitspaketes erfolgte eine umfassende Literaturrecherche zur

Vorbereitung der nachfolgenden Arbeitspakete durch die Studienmitarbeiterinnen (Chantal

Giehl (CG) und Flora-Marie Hegerath (FMH)). Ziel dieses Arbeitspaketes war es, den aktuellen

Forschungsstand zu erarbeiten und Themenkomplexe fiir die Interviewleitfaden in

Arbeitspaket 2 vorzubereiten.

Die Recherche wurde in sieben Datenbanken durchgefihrt (Pubmed, Scopus, Web of

Science, Cochrane Library, Psychinfo, GeroLit und Cinahl), jeweils unter Anpassung der

Suchbegriffe auf die einzelnen Datenbanken. Die Suchbegriffe wurden auf Grundlage der

gangigen Fachliteratur in diesem Bereich erstellt (Fox et al., 2015; Gill et al., 2014, Pols et al.,

2015), innerhalb des Projektteams (CG, FMH, Ina Otte (10) und Horst Christian Vollmar (HCV))

erweitert, in der Datenbank Pubmed getestet und anschlielend Uberarbeitet. Die gefundene

Literatur wurde anhand der folgenden Ein- und Ausschlusskriterien selektiert:

e Einschlusskriterien: Es wurden Publikationen eingeschlossen, die sich mit dem Ubergang
von Patient*innen mit neu diagnostizierter Demenz vom stationdren in den ambulanten
Bereich befassen. Weitere Einschlusskriterien waren eine diagnostizierte Demenz oder
Delir, Allgemeinmedizin, Umgang mit neu diagnostizierter Demenz oder Delir,
Einbeziehung von pflegenden Angehdrigen in den Versorgungsprozess und ein
gualitatives Studiendesign.
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e Ausschlusskriterien: Eine Publikation wurde ausgeschlossen, wenn der primére Fokus auf
anderen Krankheiten als Demenz oder Delir, sowie rein auf diagnostischen Instrumenten
lag. Weiterhin wurden Publikationen ausgeschlossen, deren priméarer Fokus auf der
Gesundheit der pflegenden Angehdérigen lag.

Relevante Studien fur die Erstellung der weiteren Arbeitspakete wurden identifiziert, Daten

extrahiert und thematisch aufgearbeitet, um einen Uberblick tiber die Literatur zu geben. Die

Ergebnisse wurden im Projektteam unter Berlcksichtigung der urspriinglichen Fragestellung

fur den Leitfaden der folgenden Interviews in Arbeitspaket 2 diskutiert.

Arbeitspaket 2: Qualitativ-empirische Interviews

Laut Antragstellung waren insgesamt 15 Interviews mit Hausarzt*innen und 15 Interviews mit
Menschen mit Demenz und/oder ihren Angehdrigen geplant. Erfahrungen mit @hnlichen
gualitativen Projekten lie3en eine theoretische Sattigung der Daten bei etwa 15 Interviews
vermuten. Die problemzentrierten Interviews wurden durch Leitfaden strukturiert und
Themengebiete durch gezielte Nachfragen seitens der interviewenden Personen (CG, FMH)
vertieft.

Bei der Auswahl und Rekrutierung der Interviewpartnersinnen wurde eine bewusste,
kriteriengeleitete Fallauswahl unter Fokussierung auf Arzt*innen und Betroffenen (Menschen
mit Demenz und Angehdrigen) durchgefuhrt. Das Ziel dieser Fallauswahl war es, die
Verallgemeinerung der Ergebnisse nach theoretischen Gesichtspunkten auf strukturdhnliche
Versorgungssettings zu ermoglichen und eine gute Abbildung verschiedener
sozialdemografischer Merkmale (wie Alter und Geschlecht) zu gewéhrleisten.

Der Fokus der Interviews lag auf der Erhebung der Individualperspektive der Arzt*innen und
Betroffenen bezogen auf den Umgang mit kommunikativen und diagnostischen
Herausforderungen einer neu gestellten Demenzdiagnose, insbesondere nach einem
Krankenhausaufenthalt.

Semi-strukturierte Interviews mit Hausarzt*innen

Fur die Durchfihrung der Einzelinterviews mit Hausarzt*innen wurde basierend auf der
Literaturrecherche ein semi-strukturierter Leitfaden entwickelt. Dieser Leitfaden wurde sowohl
innerhalb des Projektteams evaluiert, sowie durch drei Probe-Interviews mit hausarztlich
tatigen Mitarbeiter*innen der Abteilung fur Allgemeinmedizin (AM RUB) vorab Uberpruft und
im Anschluss Uberarbeitet.

Insgesamt wurden 198 Hausarzt*innen aus dem Bestand der Lehrpraxen der AM RUB im Juli
2021 postalisch angeschrieben. Um eine mdglichst hohe Ricklaufquote zu erzielen, wurden
dabei riucklauffordernde MalRRnahmen angewandt (bspw. Verwendung von bunten
Umschlagen, Beifiigen eines RuUckmeldeformulars sowie frankierte Rickumschlage,
personalisierte Ansprache, handschriftliches Vermerken der Adresse auf dem Umschlag).
Weiterhin wurde fur die Rekrutierung der Hausérzt*innen ein Beitrag im internen Newsletter
der AM RUB fiur Lehrpraxen erstellt und im August 2021 verdffentlicht. Bis Ende November
2021 konnten 16 Interviews mit Hausarzt*innen durchgefihrt werden. Die Interviews wurden
je nach Préaferenz der Teilnehmer*innen in Prasenz oder per Telefon durchgefiihrt.
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Innerhalb der Interviews mit Hausarzt*innen wurden folgende Themen fokussiert:

e Bisherige Erfahrungen mit Patient*innen mit einer neu gestellten Demenzdiagnose
oder einer Demenz als Nebendiagnose/Teildiagnose nach einem
Krankenhausaufenthalt

¢ Informationsaustausch/Kommunikation mit dem Krankenhaus (u.a. Entlass-
Management)

e Vorgehen in der Praxis nach der Entlassung/Diagnose

e Kommunikation mit Patient*innen und Angehdrigen bzgl. Aufklarung und
Unterstlitzung von Seiten des Krankenhauses

¢ Umgang mit Kommunikationsbarrieren

e Planung und Rollenverteilung in der weiteren Versorgung (u.a. Differentialdiagnostik,
Medikationsplan)

¢ Eigene Kompetenzen in der Versorgung von Menschen in den frilhen Stadien der
Demenz

¢ Hindernde und férdernde Faktoren in der Versorgung

Weiterhin blieb wahrend der Interviews zu jedem Zeitpunkt Raum fiir ganzlich neue Aspekte
und Themen, die seitens der interviewten Hausarzt*innen geaul3ert wurden.

Semi-strukturierte Interviews mit Menschen mit Demenz und/oder Angehdérigen

Die Erstellung des Leitfadens fur die semi-strukturierten Einzelinterviews mit Betroffenen
erfolgte ebenfalls anhand der Literaturrecherche in Arbeitspaket 1. Dieser Leitfaden wurde
nach mehrmaliger Uberarbeitung innerhalb des Projektteams finalisiert. Fur die Rekrutierung
der Betroffenen wurden Flyer mit Informationen zur Studie an hausarztliche Praxen versandt,
um auf die Studie aufmerksam zu machen. Zusétzlich wurden weitere Anlaufstellen fur die
Rekrutierung zu zwei Zeitpunkten kontaktiert (100 Kontaktstellen der Deutschen Alzheimer
Gesellschaft e.V. Uber das bundesweite Adressverzeichnis). Insgesamt erhielten wir daraufhin
mehrere Rickmeldungen Flyer zu versenden, damit diese bspw. an Selbsthilfegruppen
weitergeleitet werden konnten. Im Newsletter 2/2022 der Deutschen Alzheimer Gesellschaft
e.V. erschien zudem ein Beitrag zur MeDeKa-Studie sowie ein Aufruf zur Teilnahme.
Zuséatzlich  wurden sechs geriatrische und neurologische  Abteilungen  des
Universitatsklinikums (UK RUB) der Ruhr-Universitdt Bochum per Mail kontaktiert und auf die
Studie aufmerksam gemacht. In zwei Veranstaltungen fur Lehrarzt*innen der AM RUB wurde
die Studie vorgestellt, mit der Bitte um Unterstitzung bei der Rekrutierung von Menschen mit
Demenz und ihren Angehdrigen. Zudem fand eine Prasentation der Studie bei einem Treffen
des Netzwerks Demenz in Essen statt. Dort wurde ebenfalls die Unterstiitzung bei der
Rekrutierung von Betroffenen adressiert.

Zur weiteren Rekrutierung von Menschen mit Demenz und ihre Angehdérigen wurde Anfang
Mérz 2022 eine Recherche zu Facebook-Gruppen im Bereich der Demenz durchgefiuhrt. Im
Anschluss wurden 10 Gruppen kontaktiert. Auch hier wurde einen Monat spater jeweils eine
Erinnerung an die Gruppen versendet. Ein weiterer Rekrutierungsaufruf erfolgte tber
verschiedene demenzbezogene Profile auf Instagram.

Auf dem im April 2022 ausgerichteten Tag der Allgemeinmedizin auf dem Campus der Ruhr-
Universitat Bochum wurden zusatzlich Flyer an interessierte Hausarzt*innen verteilt.
Insgesamt wurden Uber 300 Flyer digital und postalisch versendet, u.a. an hausérztliche
Praxen, Krankenhduser, Gedachtnissprechstunden, Gerontopsychiatrische Beratungsstellen
und Selbsthilfegruppen.
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Trotz dieser weitreichenden Bemuihungen konnte die Zahl von 15 Interviews wahrend der
COVID-19 Pandemie und den dadurch eingeschrankten Zugang zur Stichprobe nicht erreicht
werden. Zuletzt konnten 2 Interviews mit Menschen mit Demenz und ihren Angehdérigen, sowie
4 Interviews ausschlie3lich mit Angehoérigen in Prasenz und tber Zoom gefuhrt werden.

Innerhalb der Interviews mit Betroffenen wurden folgende Themen fokussiert:
e Erfahrungen im/mit dem Krankenhaus (u.a. Mitteilung der Diagnose, Aufklarung)
e Vorgehen nach der Entlassung in der hausarztlichen Praxis
e Kommunikation mit Hauséarzt*in
e Einbeziehung in die Planung des weiteren Vorgehens
¢ Hindernde und férdernde Faktoren in der Versorgung
Auch hier blieb zu jedem Zeitpunkt Raum fiir génzlich neue Themen und Aspekte.

Alle Interviews (mit Hausarzt*innen und Betroffenen) wurden nach schriftlichem
Einverstandnis der Teilnehmenden mithilfe eines Diktiergerats digital aufgezeichnet und durch
ein externes Schreibburo wortwoértlich verschriftlicht (transkribiert) und anonymisiert. Die
transkribierten Interviews wurden in Anlehnung an die Qualitative Inhaltsanalyse nach
Kuckartz mithilfe der Software MAXQDA durch zwei Studienmitarbeiterinnen (CG, FMH)
ausgewertet. Die Variante der qualitativen Inhaltsanalyse nach Kuckartz hat den Vorteil, dass
sie erlaubt, sowohl theoretisch abgeleitete (deduktive) Kategorien an das Datenmaterial (die
transkribierten Interviews) heranzutragen, als auch neue, aus den Daten stammende
(induktive) Kategorien zu bilden. So kann das anfangs erstellte Kategoriensystem utberprift
und erweitert werden. Auf diese Weise werden Ursache-Wirkungs-Zusammenhange
offengelegt und die theoretische Aufarbeitung und Verallgemeinerung der Ergebnisse
erleichtert (Kuckartz, 2018).

Arbeitspaket 3: Fokusgruppendiskussion / Scoping Review
Das dritte Arbeitspaket beinhaltete die Durchfiihrung von zwei Fokusgruppen, jeweils eine mit
Hausérzt*innen und eine mit Betroffenen. Ziel dieses Vorgehens war es, den empirischen
Datenkorpus zu erganzen.
Die Fokusgruppen mussten aufgrund der Einschrankungen durch die COVID-19 Pandemie
verworfen werden. Die Sicherheit und die Vermeidung von Infektionen stand an oberster Stelle
und fihrte zu der Entscheidung, dass eine Fokusgruppendiskussion in Prasenz nicht
stattfinden sollte. Eine virtuelle Durchfuhrung versprach aufgrund andersgearteter
Gruppendynamiken wenig erfolgreich zu sein, daher entschied sich das Projekiteam in
Rucksprache mit dem Forderer dagegen.
Zur Erganzung des Datenkorpus des qualitativen Teils in Arbeitspaket 2 und zur besseren
Einbettung und Diskussion der Ergebnisse wurde das Arbeitspaket 3 in die Erstellung einer
Ubersichtsarbeit (Scoping Review) umgewandelt. Ziel des Scoping Reviews war es,
relevante internationale Literatur aufzuarbeiten, die sich mit der postakuten Versorgung von
Menschen mit Demenz in der hausérztlichen Praxis befassen. Auf dieser Grundlage wurden
die folgenden Forschungsfragen entwickelt:

1) Wie werden Patient*innen mit einer neu diagnostizierten Demenz in der hausérztlichen

Praxis betreut?
2) Wie wird die Kommunikation zwischen den verschiedenen (stationaren)
Versorger*innen und der hausérztlichen Praxis gehandhabt?
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Bei der Durchfihrung wurden verschiedene methodische Empfehlungen beachtet (Arksey &
O'Malley, 2005; Levac et al., 2010; Tricco et al., 2018), welche eine hohe Qualitdt des Scoping
Reviews gewdhrleisten sollten. Das Protokoll des Scoping Reviews wurde auf der Plattform
Open Science Framework registriert und veroffentlicht (Hegerath et al., 2022). Neben dem
Studienprotokoll wurde ebenfalls der verwendete Suchalgorithmus veréffentlicht, um den
genauen Vorgang der Methodik transparent darzustellen und somit die Qualitat der Studie zu
gewabhrleisten.

In Abbildung 1 kann die systematische Identifikation von relevanten Publikationen fur das
Scoping Review nachvollzogen werden. Ausgangsbasis flir das Scoping Review stellte die in
Arbeitspaket 1 durchgefiihrte Literaturrecherche dar. Die Literaturrecherche im Mai 2021 und
November 2021 ergab 12.633 Ergebnisse.

Identification of studies via databases and registers

)
Records identified from (n = 12.633): .
_ Records removed before screening:
c PubMed (n = 3.511) Dublicat q g
-% Cochrane Library (n = 276) UE écg 4eorecor S remove
2 Web of Science (n = 3.307) 5 (n =3.540)
= G o — » Records removed for other
£ eroLit (n = 2) reasons (n = 188)
2 Cinahl (n = 185) -
- PsyciInfo via EBSCO (n = 2.334)
Scopus (n = 3.018)
—
\4
)
Records screened » | Records excluded**
(n=743) (n=672)
\4
Reports sought for retrieval Reports not retrieved
=3 (n=71) (n=0)
2
2
|53
(%2}
Reports assessed for eligibility Reports excluded:
(n=71) Focus on diagnostic process
(n=20)
Not focused on the GP (n = 17)
Strategies or communication not
aligned with the research
question (n=22)
— Focus on educational needs
y (n=2)
2
E Studies included in review
e (n=10)

Abbildung 1 PRISMA flow diagram (Page et al., 2021)

Nach Entfernung von doppelten Publikationen blieben 8,905 Publikationen tbrig, die zun&achst
anhand ihres Titels und Abstracts bewertet wurden. Zuletzt wurden 71 relevante Publikationen
far die inhaltliche Prifung identifiziert. Von diesen 71 Publikationen wurden final 10
Publikationen identifiziert, die flir das Scoping Review und10.1136/bmj.n71 die Beantwortung der
Forschungsfrage relevant waren.
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In einem nachsten Schritt folgte die systematische Datenextraktion aus den Publikationen
anhand eines vorab festgelegten Schemas. Die Daten wurden von zwei Forscherinnen (CG,
FMH) unabhangig voneinander extrahiert und gegenseitig kontrolliert. Auf Grundlage dieser
Datenextraktion wird aktuell die Verétffentlichung des Scoping Reviews vorbereitet.

Arbeitspakets 4: Expert*innen-Workshop und Aufarbeitung der Ergebnisse
Innerhalb des vierten Arbeitspakets wurden ausgewdahlte Ergebnisse aus den durchgefiihrten
Interviews in einem Expert*innen-Workshop vorgestellt und diskutiert. Ziel war es, kurze
praxisrelevante Handlungsempfehlungen fir Hausarzt*innen zum Thema Kommunikation bei
Demenz zu erstellen. Innerhalb des Projektteams wurde die Teilnahme verschiedener
Expert*innen diskutiert, um eine moéglichst umfassende und interdisziplindre Meinungsbildung
zu ermdglichen. Im Sommer 2022 wurden die ausgewahlten Expert*innen zu dem Workshop
eingeladen.
Den teilnehmenden Expert*innen wurde zunachst ein kurzer Input aus den durchgefihrten
Interviews aus Arbeitspaket 2 gegeben. Innerhalb dieser Interviews zeigte sich das Thema
Kommunikation als besonders relevant, weshalb innerhalb des vier-stiindigen Workshops im
August 2022 zu den folgenden Problematiken gemeinsam Lésungsansatze erarbeitet wurden:

e Thema 1. Umgang mit Erwartungen und Angsten von Betroffenen

e Thema 2: Besonderheiten in der Gesprachsfihrung / Kommunikation mit Betroffenen
Von zehn eingeladenen Expert*innen aus dem Feld der Demenzforschung und/oder -
versorgung nahmen sieben an dem Workshop teil. Vertreten waren Prof. Dr. Rainer Wirth,
Prof. Dr. Adina Dreier-Wolfgramm, Prof. Dr. Sascha Kdpke, Prof. Dr. Richard Dodel, Dr. Anja
Bieber, PD Dr. Michael Pentzek und Prof. Dr. Horst Christian Vollmar. Letzterer hat zum einen
als Experte mitdiskutiert, zum anderen auch das Projektteam strukturell in der Moderation des
Workshops unterstutzt.

3. Klarheit der Ergebnisse und Schlussfolgerungen

Ergebnisse der Interviews (Arbeitspaket 2)

Innerhalb der gefiihrten Interviews wurde deutlich, dass sich der Ubergang von Patient*innen
zwischen den Sektoren als problematisch darstellt und hinsichtlich der Zusammenarbeit
zwischen dem Krankenhaussetting und dem hausarztlichen Setting einige Barrieren bestehen.
Die Proband*innen der Studie verdeutlichten, dass Patient*innen nach der Diagnosestellung
im Krankenhaus und wahrend der Entlassung aus einem Krankenhaus unzureichend
unterstiitzt werden, wodurch der Ubergang in den ambulanten Bereich erschwert wirde.
Patient*innen erhalten demnach h&ufig nur eine unzureichende oder keine Aufkl&rung tber im
Krankenhaus durchgefuihrte Testungen sowie die Demenzdiagnose bzw. Verdachtsdiagnose.
Im Krankenhaus wirde darauf verwiesen werden, dass sich die hausarztlichen Kolleg*innen
um alles weitere kimmern werden.

»[...] ‘da kiimmert sich dann ja der Hausarzt drum'. Das ist heute sowieso letztendlich immer Duktus
von Kliniken, ja? Dass der Hausarzt ja letztendlich alles macht. [...].“ (Hausarzt, 50-59 Jahre, 20 Jahre
Berufserfahrung)

Hausarzt*innen sehen sich an diesem Punkt mit einem hohen Beratungsdruck nach der
Diagnose und Krankenhausentlassung konfrontiert. Patient*innen mussten oft emotional

aufgefangen und unterstitzt werden.
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Besonders Hausarzt*innen nehmen Kommunikationsdefizite von Seiten des Krankenhauses
wahr. Diese erschwerten die Gewahrleistung einer angemessenen Versorgung.
Hausarzt*innen fihlen sich nicht ausreichend in die stationdre Versorgung einbezogen und
Uber die dortige Versorgung informiert.

“Also man kann ja nicht nicht kommunizieren laut Watzlawick, die kénnen es.” (Hausarzt, 30-39 Jahre,
14 Jahre Berufserfahrung)

Informationen in Form eines Entlassbriefes erhalten Hausarzt*innen haufig verspatet. Wenn
der Entlassbrief dann da sei, enthalte er kaum nutzliche Informationen bzw. generell wenig
Informationen bzgl. der Demenzdiagnose. Informationen seien dabei abhdngig von dem
Krankenhaus und der jeweiligen Abteilung. Gute Erfahrungen haben Hausérzt*innen bspw.
mit neurologischen Abteilungen oder der Geriatrie gemacht.

Eine weitere Barriere in der Versorgung stelle eine unzureichend stattfindende
Differentialdiagnostik im Krankenhaus dar. Da der akute Grund fur den Krankenhausaufenthalt
nicht die Demenz ist, erfolgt in der Regel keine umfassende Beurteilung. Hausarzt*innen
haben Erfahrungen geé&uflert, dass sich eine Demenzdiagnose aus dem Krankenhaus als
Folge einer Operation bzw. Narkose herausstellen kann. Hausarzt*innen bendtigen daher
Informationen z.B. Uber die genutzten Testverfahren, die Art der Demenz, den Schweregrad
und die therapeutischen Mdoglichkeiten, um die weitere Behandlung einzuleiten und
moglicherweise eine Uberpriifung der Diagnose zu veranlassen, um sicherzustellen, dass ein
potenziell reversibles Delir nicht falschlicherweise als Demenz behandelt wird.

,Der Patient ist jetzt zwei Wochen zu Hause und dem geht es eigentlich wieder besser, und man macht
so einen Test und sieht eigentlich: Ja, also (-) eine Demenz ist das eigentlich nicht. Sondern das war
[...] im Rahmen eben halt der Operation oder der Narkose [...]. So genau wird das eben halt im
Krankenhaus auch nicht (berpriift [...].“ (Hausarzt, 50-59 Jahre, 20 Jahre Berufserfahrung)

Hauséarzt*innen berichten weiterhin, dass keine ganzheitliche Betrachtung der Patient*innen
im Krankenhaus stattfinde. Die Wahrnehmung der Hausarzt*innen ist, dass sich Arzt*innen im
Krankenhaus allein mit ihrem Fachgebiet befassen. Zur ganzheitlichen Betrachtung gehdre
bspw., dass die familiare bzw. hausliche Situation bereits im Krankenhaus mitbedacht und
mitgesehen werde. Ausnahmen fir die berichteten Barrieren stellten auch hier meist
geriatrische und neurologische Abteilungen innerhalb der Krankenh&user dar.

Interviewte Hausarzt*innen priorisieren nach Entlassung ihrer Patient*innen aus dem
Krankenhaus die Koordination der weiteren Versorgung sowie die Ruckkehr in die
Hauslichkeit. Dazu gehdort unter anderem die Uberpriifung des aktuellen und ggf. die Erstellung
eines neuen Medikationsplans, da Patient*innen im Krankenhaus oft neue Medikamente
verschrieben werden.

Generell wurde als wichtig beschrieben, sich ausreichend Zeit fur Patient*innen zu nehmen,
sowie offen und sensibel zu kommunizieren. Ziel sei es dabei, Angste und Sorgen zu nehmen,
sowie Mut fUr den weiteren Weg zu machen.
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Innerhalb der Interviews wurden Winsche fir die Verbesserung der Versorgung geaul3ert:

Wunsch nach Case Management / Fallmanagement: Hausarzt*innen auf3erten, dass sie zu
wenig Zeit haben, Patient*innen ausreichend begleiten zu konnen. Daher ware die
Unterstitzung durch Case Manager*innen hilfreich. Das Case Management soll Fachkréfte
des Sozial- und Gesundheitswesens zusammenfihren, um Hilfsangebote koordinieren zu
kdnnen, so dass sich die Versorgung konkret an den Unterstitzungsbedarf der einzelnen
Personen orientiert (Joo & Liu, 2017; Ziguras & Stuart, 2000). Innerhalb von Modellprojekten,
wie intersec-CM, Delphi-MV, EbCentCare und LOTTE werden Case Manager*innen
Hauséarzt*innen an die Seite gestellt und deren Unterstitzung erforscht.

Wunsch nach_Sozialdienst / speziellen Berufsgruppen zur Unterstitzung: Hausarzt*innen
auRBerten weiterhin den Wunsch, einen Sozialdienst einschalten zu kénnen, der daflr
ausgeristet sei, Menschen mit Demenz zu betreuen. Dieser kbnnten bereits im Krankenhaus
eine spezifische Beratung fur Betroffene bereitstellen. Da Hausarzt*innen nicht tatig werden
durfen, solange Patient*innen stationdr behandelt werden, ware dies eine geeignete
Mdglichkeit, Patient*innen frihzeitig aufzuklaren und aufzufangen, sowie erste MaRhahmen
wie bspw. die Organisation der hauslichen Pflege in die Wege zu leiten und den Ubergang in
die ambulante Versorgung zu erleichtern.

Wunsch nach einem funktionierenden Entlassmanagement: Das Entlassmanagement dient
dazu, eine luckenlose sektorenlibergreifende Versorgung nach der Entlassung aus einem
stationaren Aufenthalt sicherzustellen und ist seit Oktober 2017 verpflichtend. Das Ziel dabei
ist, eine auf den/die Patient*in abgestimmte Versorgung zu ermdglichen (§ 39 Absatz 1a SGB
V). Innerhalb der Interviews wurde jedoch deutlich, dass das bisher stattfindende
Entlassmanagement von Seiten der Krankenh&user als unzureichend empfunden wurde, da
die Informationsweitergabe zwischen den Sektoren des Gesundheitswesens als lickenhaft
wahrgenommen wurde. Hausérzt*innen winschten sich weiterhin, dass innerhalb des
Entlassmanagements die akute Versorgung der ersten Tage berlcksichtigt und gesichert
werde (Rezepte, akute Pflege etc.).

Ergebnisse des Scoping Reviews (Arbeitspaket 3)

Ziel des Scoping Reviews war es, zu untersuchen, wie Patient*innen mit einer neu
diagnostizierten Demenz im hausarztlichen Umfeld versorgt werden und wie die
Kommunikation zwischen den verschiedenen Gesundheitseinrichtungen und dem
hausarztlichen Setting international ablduft. Die eingeschlossenen Studien wurden in
verschiedenen Bereichen des Gesundheitswesens durchgefihrt, bspw. im hausérztlichen
Setting, in Krankenh&usern und in Pflegeheimen.

Innerhalb der Studien wurden Strategien fur die Versorgung von Menschen mit Demenz
heterogen beschrieben. Nach einer Diagnose sehen Hausarzt*innen ihre Rolle zunéchst als
ad hoc und reaktiv an (Bourque & Foley, 2020). Die hauséarztliche Versorgung konzentriert
sich dabei auf die Planung des weiteren Vorgehens im Krankheitsverlauf (Bourque & Foley,
2020) sowie darauf, den Patient*innen Klarheit und Unterstitzung zu geben, sowohl vor als
auch nach der Diagnose (Walker et al., 2018). Fir die Behandlung von verhaltensbezogenen
und psychiatrischen Symptomen der Demenz wird zumeist ein/eine Spezialist*in
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hinzugezogen (Hinton et al.,, 2007; Hum et al., 2014). Die Einbindung von Menschen mit
Demenz und ihren Angehdrigen in die weitere Betreuung wurde als entscheidend angesehen,
um ihnen die erforderliche Unterstitzung zu bieten (Hinton et al., 2007; Tuijt et al., 2021;
Wheatley et al., 2021).

Die  Kommunikation  zwischen dem  hauséarztlichen  Setting und anderen
Gesundheitsdienstleister*innen sowie Sektoren in Bezug auf die postakute Versorgung wurde
in allen Studien als unzureichend bewertet. Mangelnder Austausch von Informationen,
klinischen Aufzeichnungen und Empfehlungen flir das hausarztliche Setting fihrte zu einer
ineffizienten Bereitstellung von Unterstitzung, da sich Hauséarzt*innen in ihrer
Handlungsfahigkeit eingeschrankt fihlten (Burn et al., 2018; Hinton et al., 2007). In mehreren
Studien wurde die jeweilige Struktur innerhalb der Gesundheitssysteme kritisiert, da die
strukturellen Ressourcen fir die Demenzversorgung begrenzt sind (Tuijt et al., 2021) sowie
ein Mangel an klaren Versorgungspfaden den Zugang zu Unterstiitzung jeglicher Art erschwert
(Hum et al., 2014; Wheatley et al., 2021). Die Ergebnisse des Scoping Reviews decken sich
mit den Ergebnissen der durchgefiihrten Interviews.

Eine direkte und ausreichende Kommunikation zwischen den verschiedenen
Gesundheitsdienstleister*innen ist notwendig fUr eine rechtzeitige Ressourcenzuweisung,
sowie eine wirksame Zusammenarbeit und Koordinierung der Versorgung (Tuijt et al., 2021).
Dies wirde die Unterstitzung nach der Diagnose und generell die Unterstitzung und
Behandlung von Menschen mit Demenz verbessern (Tuijt et al., 2021; Wheatley et al., 2021).
Die Einfuhrung gemeinsamer Versorgungspfade konnte die Kommunikation innerhalb des
Gesundheitssystems optimieren. Schriftliche Vereinbarungen, in denen die Zustandigkeiten
der Fachkrafte in Bezug auf die Patient*innenversorgung festgelegt sind, wéren eine
Mdoglichkeit, die Rollen und damit einhergehende Erwartungen zu klaren (Wheatley et al.,
2021). Auch die gemeinsame Nutzung digitaler Kommunikationsplattformen kénnte den
Austausch und die Zusammenarbeit fordern (Risco et al., 2016). Interprofessionelle
Partnerschaften auf kommunaler Ebene kdnnten weiterhin die Demenzversorgung verbessern
und so die vielféaltigen und komplexen Bedirfnisse von Menschen mit Demenz und ihren
Betreuern bertcksichtigen (Lee et al.,, 2019), sowie die koordinierte Bereitstellung von
Informationen Uber Ressourcen und Dienstleistungsanbietern verbessern (Hum et al., 2014).
Gemeinnitzige Organisationen in der Versorgung von Menschen mit Demenz kdnnten bspw.
den Katalog an Dienstleistungen fur Patient*innen um ehrenamtliche und medizinische
Dienste erweitern. Durch die Zusammenarbeit mit Vertreter*innen des Gesundheitswesens
konnte sichergestellt werden, dass Patient*innen von diesen Diensten erfahren.

Um den Bedirfnissen von Menschen mit Demenz und ihren Angehdérigen gerecht zu werden,
sind AufklarungsmaRnahmen (fur Betroffene und Arzt*innen) sowie umfassendere strukturelle
Verédnderungen erforderlich (Hinton et al., 2007). Aufgrund des sozialen Stigmas, das mit
Demenz verbunden ist, sollten Gesprache Uber die Diagnose von geschultem und
qualifiziertem Personal gefuhrt werden (Burn et al., 2018).
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Ergebnisse des Expert*innenworkshops (Arbeitspaket 4)
Innerhalb des Expert*innenworkshops wurden zwei tbergeordnete Themen diskutiert:

e Thema 1: Umgang mit Erwartungen und Angsten von Betroffenen

e Thema 2: Besonderheiten in der Gesprachsfihrung / Kommunikation mit Betroffenen
Den Expert*innen wurden zu diesem Zweck verschiedene aus den Interviews identifizierte
Herausforderungen préasentiert. Zur Verdeutlichung der Herausforderungen wurden
reprasentative Zitate aus den Interviews dargestellt.

Thema 1: Umgang mit Erwartungen und Angsten von Betroffenen

Innerhalb des ersten Themas wurde zundchst als Herausforderung herausgestellt, dass
Hauséarzt*innen sich mit einem hohen Beratungsdruck nach der Diagnose konfrontiert sehen
sowie eine mangelnde Aufklarung im Krankenhaus wahrnehmen, die es aufzufangen gilt.
Die Expert*innen stellten heraus, dass Hausarzt*innen generell eine Schlusselrolle in der
Versorgung einnehmen, inshesondere bei Menschen, bei denen im Krankenhaus aufgrund
einer akuten Situation Gedachtnisprobleme festgestellt wurden. Aufgabe der Hausarzt*innen
sei es, diese Rolle anzunehmen und sich ihrer bewusst zu werden. Weiterhin fungieren
Hausarzt*innen nach Meinung der Expert*innen als eine Art Koordinator*in, da ihnen die
Aufgabe obliegt, Betroffenen gegebenenfalls weiterzuvermitteln.

Da nicht vorausgesetzt werden konne, dass Hausarzt*innen auf Demenzerkrankungen
spezialisiert seien, ist zu beachten, dass weitere Akteur*innen fir eine umfassende
Versorgung von Bedeutung sind. Die Expert*innen stellten zu dem Themenkomplex
Beratungsdruck nach der Diagnose heraus, dass Aufgaben und Rollenverteilungen im
Gesundheitswesen zunachst geklart werden mussen. Eine Vernetzung aller beteiligten
Akteur*innen und die Nutzung spezifischer regionaler Beratungsangebote kdnne zudem den
hohen Beratungsbedarf der Betroffenen zu Beginn auffangen, da Hausarzt*innen durch eine
Vernetzung schnell wissten, an wen die Betroffene weitervermittelt werden koénnen.
Informationen und empfohlene Beratungsstellen sollte dabei an den Schweregrad der
Erkrankung angepasst sein. Eine Bereitstellung bzw. Vernetzung von Angeboten sollte zudem
in digitaler Form erfolgen, um den Aktualisierungsaufwand moglichst gering zu halten.
Beratungsstellen sollten zudem auch der Seite des Krankenhauses bekannt und zugéanglich
sein.

Eine weitere Herausforderung innerhalb des Themenkomplexes umfasste die Unsicherheit der
Hausérzt*innen, wie sie auf Erwartungen und Fragen von Betroffenen angemessen
reagieren koénnen. Auch zu diesem Thema wurde zun&chst benannt, wie wichtig es sei,
Rollenverteilungen und Aufgaben im Gesundheitswesen zu klaren, damit sich Hausarzt*innen
bewusst sind, welche Aufgaben sie annehmen kdnnen und sollten und welche Aufgaben sie
an andere Stellen weiterleiten kdnnen. Ein Losungsvorschlag war hierbei, bereits bestehende
Empfehlungen und Leitfaden zu nutzen. Diese sind jedoch nicht immer bekannt, bspw. eine
Empfehlung zum Thema ,Autofahren und Demenz“. Hier misse sichergestellt werden, dass
Hausérzt*innen von erstellten Empfehlungen erfahren und diese nutzen kénnen. Hierfir sehen
die Expert*innen die Erstellersinnen solcher Empfehlungen und Leitlinien in der
Verantwortung, diese in die Praxis zu bringen und den Hauséarzt*innen zur Verfiigung zu
stellen. Ein Weg wére dabei die Bereitstellung tber die Kassenarztlichen Vereinigungen oder
Uiber gemeinnitzige Organisationen, welche die erstellten Exemplare an hausarztliche Praxen
senden.

SEITE11115



$ RUHR
RU B UNIVERSITAT
RUHR-UNIVERSITAT BOCHUM BOCHUM

Zuletzt wurden die Herausforderungen Zukunftsdngste sowie soziale Angst von
Betroffenen diskutiert. Die Expert*innen beschéftigten sich an dieser Stelle mit der Frage, wie
dargestellt werden kénne, dass Menschen mit Demenz durchaus eine gute Lebensqualitat
erreichen und beibehalten kdnnen. Hierfiir sei eine rechtzeitige und proaktive Planung der
weiteren Versorgung essenziel, um eine mogliche Pflegebedurftigkeit frihzeitig zu
bertcksichtigen. Auch dem Thema Depression und Entstigmatisierung der Demenz misse
innerhalb einer Sprechstunde Raum gegeben werden. Hierzu kdnnten Kontakte zu anderen
Betroffenen vermittelt werden, um im Sinne der Selbsthilfe den Austausch zu férdern und
Angste zu nehmen.

Es wurde weiterhin hervorgehoben, dass Patient*innen ein Recht auf Selbstbestimmung
haben. Sie haben demnach das Recht darauf, mit der Krankheit so umzugehen, wie sie es
mochten. Dieses Recht sollte von allen Beteiligten respektiert werden.

Thema 2: Besonderheiten in der Gesprachsfiuhrung / Kommunikation mit Betroffenen

Das zweite Thema umfasste verschiedene Herausforderungen bezogen auf die
Kommunikation mit Betroffenen. Innerhalb der durchgefihrten Interviews mit Hausarzt*innen
zeigte sich Unsicherheit im Umgang mit Patient*innen, die sich nach einer Diagnose
verschanzen, die Diagnose negieren oder Uberdramatisieren. Die Expert*innen diskutierten
hierzu verschiedene Lésungsansatze.

Es wurde mehrfach betont, wie wichtig es sei, die Bedirfnisse der Patient*innen
wahrzunehmen und ernst zu nehmen. Hausarzttinnen sollten den Gesprachsbedarf
Betroffener identifizieren und so ermitteln, was die einzelne Person bendétigt und worlber er/sie
sprechen mochte. Dies ist fur jeden/jede Patient*in sehr individuell. Hausarzt*innen sollten
weiterhin beachten, wie das Thema Demenz angesprochen werden kann. Der Begriff Demenz
sollte dabei nicht von Anfang an verwendet werden, aul3er Patient*innen benennen die
Erkrankung bzw. Diagnose explizit als Demenz. Beziglich des Settings einer Unterhaltung
Uiber die Diagnose wurden die Empfehlungen gegeben, sich Zeit zu nehmen sowie Stérungen
zu vermeiden. Auch musse geklart werden, ob Angehdrige bei einem Gesprach dabei sind,
bzw. ob eine Anwesenheit sinnvoll ware.

Sollten sich Patient*innen weiterhin verschanzen bzw. die Diagnose negieren, muss dies im
Sinne des Rechts auf Selbstbestimmtheit akzeptiert werden. In diesem Fall kdnnte versucht
werden, wiederholt Gesprachsangebote zu machen.

Im Umgang mit Patient*innen, die Uberdramatisch bzw. Uberwaltigt reagieren, sollten sich
Hausarzt*innen bewusst machen, warum Betroffene evitl. sehr dramatisch reagieren bzw.
uberwaltigt sind und welche Angste hier eine Rolle spielen konnten. Hier wurde der Fokus auf
das Thema Wertschatzung gelegt, sowie Unruhen abzufangen durch Aufklarung und
Beratung.

Bezuglich der Problematik, wie die Besprechung des weiteren Vorgehens in der
hausarztlichen Praxis ablaufen kann, benannten die Expert*innen, dass bericksichtigt werden
musse, dass es unterschiedliche Arten von Demenz gibt und der Krankheitsverlauf von
Mensch zu Mensch unterschiedlich ist. Dies erschwere zwar die Prognose des
Krankheitsverlaufs, kann den Betroffenen jedoch auch Hoffnung vermitteln. Den Patient*innen
sollte weiterhin klar vermittelt werden, dass eine longitudinale Beratung und Behandlung
geplant ist. Dies vermittelt Sicherheit und kann ebenfalls dazu beitragen bestehende Angste
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zu nehmen. Die Diagnose aus dem Krankenhaus sollte zudem (erneut) diagnostisch abgeklart
werden.

4. Verwertbarkeit und Anschlussfahigkeit

Die Publikation der Ergebnisse der qualitativen Interviews mit Hauséarzt*innen und Betroffenen
im Rahmen der MeDeKa-Studie in ausgewiesenen Fachzeitschriften wird aktuell vorbereitet.
Es sind mindestens zwei Artikel in Arbeit. Neben den wissenschaftlichen Publikationen ist
darliber hinaus die Erstellung einer praxisorientierten Handreichung fir Hauséarzt*innen
geplant, welche die gewonnenen Informationen aus den Studienergebnissen beinhalten soll.
Diese Handreichung soll dazu beitragen, die Versorgung von Patient*innen mit neu gestellter
Demenzdiagnose nach einem Krankenhausaufenthalt im hausarztlichen Setting zu
verbessern. Hierflr sollen neben den ausgearbeiteten Ergebnissen die Meinungen und
Expertisen der Expert*innen einflieBen, um die Ergebnisse nachhaltig fir das hausarztliche
Setting aufzuarbeiten. Um diese Nachhaltigkeit weiter zu steigern, ist zusétzlich die Aufnahme
der neu gewonnenen Informationen in bestehende Forthildungsangebote geplant. Innerhalb
der AM RUB gibt es eine enge Verzahnung zwischen der medizinischen Aus- und
Weiterbildung sowie der Forschung. Diese soll fiir eine nachhaltige Implementierung genutzt
werden.

Die Ergebnisse der Studie wurden bereits auf vier Kongressen im Jahr 2022 vorgestellt und
diskutiert (Alzheimer’s Association International Conference, Deutscher Kongress fir
Versorgungsforschung, 32nd Alzheimer Europe Conference, 56. Kongress fur
Allgemeinmedizin und Familienmedizin der Deutschen Gesellschaft fur Allgemeinmedizin und
Familienmedizin). Im Jahr 2023 ist zudem die Vorstellung der Ergebnisse des Scoping
Reviews auf zwei Kongressen (33nd Alzheimer Europe Conference und 57. Kongress fur
Allgemeinmedizin und Familienmedizin der Deutschen Gesellschatft fiir Algemeinmedizin und
Familienmedizin) geplant. Dies dient der Sichtbarkeit des Themas, vor allem im medizinischen
Bereich, sowie der Moglichkeit fir den wissenschatftlichen Diskurs mit Expert*innen auf diesem
Gebiet.

5. Finanzierungsplan

Wird wie mit Frau Weil3 besprochen nachgereicht.
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