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Projekthintergrund und Durchfiihrung:

Trotz intensiver Forschung zur Alzheimer-Demenz gibt es bislang noch keine Aussicht auf Heilung. Die
zugelassene Behandlung konzentriert sich momentan auf eine medikamentdse Therapie zur
Verlangsamung des Krankheitsverlaufs. Ein wichtiger Fokus der aktuellen Forschung stellt die
Verbesserung der Vorhersage und Friiherkennung von Demenz dar. Biomarker-basierte Tests zur
Pradiktion von Alzheimer-Demenz haben in der klinischen Forschung daher immer mehr an Bedeutung
gewonnen (Jack et al. 2018); sie werden allerdings auch in der klinischen Diagnostik zunehmend
nachgefragt. Frihe Diagnosen miissen gut Gberlegt sein: Ein auffalliger Befund kann das Leben einer
Person von Grund auf in vielen Bereichen dndern; oder sogar psychisch sehr belastend sein. Eine gute
Beratung kann bei der Entscheidung helfen, ob und in welchem Umfang derartige diagnostische
Untersuchungen sinnvoll und hilfreich sind. Die Demenzvorhersage bzw. die prasymptomatische
Diagnostik stellen eine besondere Herausforderung fiir alle Beteiligten dar und es bedarf gezielter
Beratungsangebote fiir Betroffene und Angehorige. Dies unterstreicht auch die S3-Leitlinie
,Demenzen” der Deutschen Gesellschaft fir Psychiatrie und Psychotherapie, Psychosomatik und
Nervenheilkunde (DGPPN) und der Deutschen Gesellschaft fir Neurologie (DGN) (DGPPN und DGN
2016). Die Entwicklung und Bereitstellung einer adressatengerechten und qualitdtsgesicherten
Beratung fiir selbst Betroffene und Angehdrige im Rahmen der Friihdiagnostik und Demenzpradiktion
ist auch eine zentrale Forderung der Ad hoc Arbeitsgemeinschaft im Diskursverfahren , Konfliktfall
Demenzvorhersage” (2018), das vom Bundesministerium fir Bildung und Forschung (BMBF) gefordert
wurde.

Ziel des Projekts ,, Gut beraten” war die Entwicklung und Erprobung eines neuen Beratungskonzepts,
das die bisher bestehende Liicke im Beratungsangebot in Deutschland schlieRt. Das von uns
entwickelte Beratungsformat orientierte sich an flunf Kriterien: 1. langfristig, flexibel und formalisiert,
2. multidisziplindr und fiir Angehérige offen, 3. umfassend, 4. niederschwellig und versténdlich, 5.
unterstiitzend. Dabei haben wir an bestehende nationale und internationale Beratungskonzepte
angeknipft und diese weitergefiihrt und erganzt.

Wahrend der Projektlaufzeit haben wir eine niedrigschwellige, telefonische Beratung erprobt und
mittels einer teil-standardisierten Befragung wissenschaftlich evaluiert. Zudem wurde eine Website
mit leicht verstandlichen Informationen zu frilhen Formen der Demenz und darauf ausgerichteten
Beratungsmoglichkeiten erstellt. Neben Expert*innenbefragungen wurden Literaturrecherchen und
eine 6konomische Bewertung der Kosten fiir Beratungsformate durchgefiihrt. Als umsetzbares
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Ergebnis entstanden Leitfaden zur telefonischen und persdnlichen Beratung von Betroffenen und
Angehorigen zur (Frih)-Diagnostik der Alzheimer-Erkrankung und anderer kognitiver Storungen.
Daruber hinaus haben wir ein Konzept fir ein interprofessionelles Fortbildungsmodul zur spezifischen
Beratung fir Menschen im Frihstadium einer Alzheimer-Erkrankung bzw. im Rahmen einer
Demenzvorhersage entwickelt.

Input durch multiprofessionelle Expertise:

Um das Beratungskonzept nachhaltig zu entwickeln, wurden Expert*innen aus den Bereichen
Psychiatrie, Psychologie, Gerontopsychiatrie, Soziale Arbeit und Angehdrigenberatung mittels einer
Fokusgruppe befragt. Die darin diskutierten Themen wurden inhaltsanalytisch nach Mayring (2000)
ausgewertet und umfassten die Erfassung der Moglichkeiten, des Bedarfs und der Zielstellungen von
Telemedizin, Face-to-Face-Beratung und Webinhalten sowie der Optimierungsmoglichkeiten
beziiglich bestehender Beratungskonzepte und -materialien mit Bezug auf das deutsche
Gesundheitssystem. Des Weiteren wurde strukturiertes Expert*innen-Feedback fir die erstellten
Materialien, Leitfaden fir die telefonische und personliche / Video-Beratung und das
Fortbildungsmodul eingeholt. Hierzu wurden Demenz-Expert*innen der Arbeitsgruppe ,Ethische
Fragestellungen/Frihdiagnostik” im Deutschen Netzwerk Gedachtnisambulanzen schriftlich befragt.

Telefonisches Beratungsangebot und wissenschaftliche Evaluation:

Die kostenlose Telefonberatung mit zwei Sprechzeiten pro Woche wurde von der Klinik fiir Psychiatrie
und Psychotherapie der Universitatsmedizin Gottingen angeboten und diente der Unterstitzung und
Informationsbereitstellung fiir Menschen mit beginnender Gedachtnisstorung sowie fir besorgte
Angehorige. Das Angebot wurde Uber Flyer in Arztpraxen, Apotheken und an weiteren einschlagigen
Orten sowie mittels Anzeigenschaltungen beworben.

Die Gesprache umfassten eine facharztliche Beratung, in der auf den jeweiligen Hintergrund der
Ratsuchenden individuell eingegangen wurde. Das Gesprach orientierte sich an einem standardisierten
Leitfaden. Die Anrufenden wurden darlber aufgeklart, dass am Telefon keine medizinische Diagnose
und Behandlung moglich ist. Zu Beginn des Gesprachs wurden zundchst demographische Daten wie
Alter, Geschlecht, Familienstand, Muttersprache, héchster Bildungsabschluss und Wohnort erhoben.
Anhand der Winsche und personlichen Umstidnde der anrufenden Personen wurden die
Moglichkeiten sowie Limitationen der telefonischen Beratung dargelegt. In der anschlieRenden
Beratung wurden verschiedene Informationen bereitgestellt, u.a. zu moglichen diagnostischen
Schritten, zu Praventionsansadtzen sowie zu weiteren lokalen Anlaufstellen am jeweiligen Ort, z.B.
Gedachtnisambulanzen und Angehdrigengruppen. Der Beratungsfokus der Gesprache mit den
personlich Betroffenen lag auf den Moglichkeiten und Grenzen der Frihdiagnostik, in den Gesprachen
mit Angehdorigen auf geeigneten Anlaufstellen flir eventuelle Diagnostik und sozialen Fragen. Die Dauer
des Telefonats wurde dokumentiert. Im Zeitraum vom 25.01.2021 bis zum 07.07.2022 riefen 66
Personen beim Informations- und Beratungstelefon an.

Im Anschluss an die Beratung wurden die Anrufenden gefragt, ob sie bereit wdren, an einer
wissenschaftlichen Evaluation des Beratungsgesprachs teilzunehmen. Das Evaluationsgesprach wurde
durch Mitarbeitende des Instituts fir Ethik und Geschichte der Medizin der Universitatsmedizin
Gottingen durchgefihrt und fand meist am Tag der Beratung oder wenige Tage danach statt. Aufgrund
der COVID-19-Pandemie wurden alle Evaluationsgesprache telefonisch durchgefiihrt. Den
teilnehmenden Personen wurden vorab eine Studieninformation sowie eine Einwilligungserklarung
zugeschickt. Im Zeitraum vom 25.01.2021 bis zum 07.07.2022 nahmen 44 Personen an der Evaluation
teil, davon 18 selbst Betroffene und 26 Angehérige. Die Gesprache dauerten durchschnittlich 15
Minuten. In den Evaluationsgesprachen wurden anhand des teilstandardisierten Fragebogens Aspekte
wie Motivation des Anrufs, empfundene Beratungsqualitdt, Verstiandnis der Inhalte, Sorgen und



IEGUS. ¢ ) UNIVERSITATSMEDIZIN UMG

research for better * v GOTTINGEN

health and care

Angste bzgl. Untersuchungen, abgeleitete Handlungsschritte und Einstellung zur telefonischen
Beratung abgefragt. Die Evaluationsgesprache wurden anhand des Fragebogens protokolliert. Die
Gesprache wurden zudem audio-aufgezeichnet und anschlieRend transkribiert. Dabei wurden die
Daten pseudonymisiert. Zur Auswertung des empirischen Materials wurde ein Mixed Methods Ansatz
verwendet. Die geschlossenen Fragen wurden dabei quantitativ ausgewertet, die offenen Fragen
wurden mit einer qualitativen Inhaltsanalyse nach Mayring (2000) ausgewertet. Die daraus
resultierenden Ergebnisse wurden fiir die wissenschaftliche Dissemination in Fachvortragen sowie in
wissenschaftlichen Publikationen verwertet.

Website:

Unter der Domain https://beratung-demenz.de/ wurde eine Projektwebsite erstellt und stetig
ausgebaut. Im Zentrum der Website steht eine niedrigschwellige Darstellung des Informations- und
Beratungstelefons. AuBerdem werden allgemeine Informationen zum Projekt, den Projektpartnern
und der Forderung zur Verfligung gestellt. Ein weiterer zentraler Teil der Website umfasst einen
Bereich mit Informationen zu den vier folgenden Themen: 1. Was ist Demenz?, 2. Friihe
Geddchtnisstérungen, 3. Diagnostische Mdglichkeiten, 4. Weiterfiihrende Informationen. Die Texte
sind in verstandlicher, aber inhaltlich korrekter Sprache gehalten. Es gibt anschauliche Darstellungen
der Alzheimer-Erkrankung im Koérper (mikroskopische Darstellungen, MRT-Bilder), und der
verschiedenen Untersuchungsmoglichkeiten. Die Informationen kdnnen zusatzlich als PDF-Dokument
heruntergeladen werden.

Okonomische Begleitforschung:

Die 6konomische Begleitforschung durch das IEGUS - Institut fir europédische Gesundheits- und
Sozialwirtschaft beschaftigte sich mit der Frage, wie die Versorgung und Beratung bei Frilherkennung
und Demenzpradiktion sozial- und leistungsrechtlich verankert ist und wie die Finanzierung aktuell
sowie zukiinftig gestaltet werden kann. Im Fokus standen dabei Gedachtnisambulanzen und
facharztliche Schwerpunktpraxen. Hierflir erfolgte eine Analyse der sozial- und leistungsrechtlichen
Rahmenbedingungen. AuRerdem wurde die derzeitige Situation der Demenzdiagnostik, deren
Finanzierung und die begleitende Beratung Betroffener durch Interviews mit Expert*innen der
Leistungserbringer erhoben. Dabei wurden die verschiedenen Fachrichtungen (Neurologie,
Psychiatrie) und Settings (universitdr, nichtuniversitdar, niedergelassen) bericksichtigt. Eine
Kostenmodellierung liefert Anhaltspunkte tGber den moglichen Aufwand eines ersten Informations-
und Beratungsgesprachs.

Die Erkenntnisse des Pilotprojekts wurden durch mehrere, wissenschaftliche Vortrage auf
einschlagigen Fachtagungen dem Fachpublikum bekannt gemacht, dabei kamen wissenschaftliche
Rickmeldungen der weiteren Forschungsauswertung zugute.
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