Patienteninterviews: Anhang

Um zu verstehen, wie Patienten ihre Versorgung erleben, wurden im Rahmen einer wissenschaftlichen
Studie Interviews mit je 10 Patienten mit Herzinsuffizienz und Depression durchgefihrt. Alle Interviewten
hatten sich freiwillig zu diesem Gesprach bereit erklart.

Rekrutierung von Teilnehmerinnen und Teilnehmern

Abbildungen 1 und 2 zeigen die verschiedenen Kanale, die zu der Teilnehmergewinnung fir die
wissenschaftliche Interviewstudie mit Menschen mit Depression und Herzinsuffizienz beigetragen haben.
Die Kontaktaufnahme erfolgte jeweils per Telefon, Email, personlichem Kontakt, Uber Flyer und
Aushange (Seite 6-7) oder Vortrage. Blau umrandet sind diejenigen Versorgungseinrichtungen, zu denen
Kontakt aufgenommen wurde, Gber die aber keine Patienten fur die Studie gewonnen werden konnten.
Griun umrandet sind solche Versorgungseinrichtungen, in denen Studienteilnehmer rekrutiert wurden.
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Abbildung 1: Rekrutierungswege fir die Interviews mit Herzinsuffizienzpatienten
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Abbildung 2: Rekrutierungswege fir die Interviews mit Depressionspatienten

Patientencharakteristika

Die Patientinnen und Patienten, die fUr die Interviewstudie gewonnen werden konnten, fillten im Vorfeld
einen Fragebogen zu soziodemografischen Angaben (Seite 8-9) aus, der die folgenden Ergebnisse zur
Beschreibung der Patientencharakteristika liefert.

Die Teilnehmenden unserer Interviews kamen aus dem Grof3raum Frankfurt und zum Teil auch aus dem
Grof3raum Minchen. Die interviewten Personen mit Herzinsuffizienz unterschieden sich gerade im
Hinblick auf das Alter gravierend von den Interviewteilnehmenden mit Depression.

Interviewpartner mit Herzinsuffizienz waren durchschnittlich 74 Jahre alt, eher schon verrentet und waren
gesetzlich versichert. Der Bildungshintergrund der Teilnehmenden ist im Vergleich zur
Allgemeinbevolkerung dieser Generation eher hoch. Circa die Halfte der Interviewten lebt zusammen mit
anderen Personen in einem Privathaushalt und ist verheiratet. Alle diese Teilnehmenden haben von einem
Arzt die Diagnose einer Herzinsuffizienz erhalten, wobei einige Patienten erst kurz vor dem Interview
diagnostiziert wurden. Andere wiederum hatten bereits Jahrzehnte lange Erfahrung mit der Krankheit
gesammelt — durchschnittlich ist die Diagnose 12 Jahre her. Dementsprechend sind die Schweregrade der
Herzinsuffizienz unterschiedlich. Wahrend einige keine Symptome spiren, erleben andere Symptome wie
Luftnot unter grof3er korperlicher Belastung oder sogar unter alltaglicher Belastung. Bei einem Drittel war
ein Defibrillator (ICD-Trager) implantiert worden, was in der Regel die engmaschige Betreuung durch
einen Herzspezialisten (Kardiologen) erfordert. Alle Teilnehmenden waren neben der Herzinsuffizienz
noch von anderen Krankheiten betroffen und gaben 2—8 weitere Diagnosen an, die von Erkrankungen des
Herz-Kreislaufsystems, Uber orthopéadische Beschwerden und onkologische Erkrankungen hin zu
Sehbehinderungen oder Allergien reichten.

Abbildung 3 fasst die demografischen Angaben der Interviewteilnehmenden mit Herzinsuffizienz
zusammen.
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Abbildung 3: Eigenschaften der Interviewteilnehmenden mit Herzinsuffizienz

Die 7 Frauen und 3 Manner mit Depression, die an unserer Interviewstudie teilnahmen, waren
durchschnittlich 53 Jahre alt sind. Die Teilnehmenden mit einer Depressionserkrankung sind im Vergleich
zu den Teilnehmenden mit Herzinsuffizienz nicht nur jinger und haufiger Frauen, sondern auch haufiger —
wie in diesem Alter erwartbar — erwerbstatig, lebten haufiger alleine und waren geschieden oder ledig.
Etwas weniger als die Halfte der Teilnehmenden waren Akademiker. Durchschnittlich lag die Diagnose
der Depression 12 Jahre zurick, wobei einige erst kurz vor dem Interview diagnostiziert wurden und
andere schon 25 Jahre mit der Erkrankung lebten.
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Abbildung 4: Eigenschaften der Interviewteilnehmenden mit Depression

Interviewdurchfiihrung und -auswertung

Als Grundlage des Gespraches diente den Interviewern ein vorher entwickelter und erprobter
Gesprachsleitfaden. Die Interviews umfassten auch die Darstellung einer personlichen
Versorgungslandschaft mithilfe von Haftnotizen in Pfeilform. Das Interview wurde aufgenommen und das
Gesagte anschlief3end in Schriftform UberfGhrt und mittels Inhaltsanalyse ausgewertet.*

Die in diesem Bericht dargestellten Ergebnisse drehen sich alle um das Verstandnis der Patienten von
ihrer Versorgung. Zum Teil wurde z.B. wahrend des Gesprachs explizit nachgefragt, was ein Interviewter
als ,gut" empfand, wenn er oder sie etwas als gut bezeichnet hatte, zum Teil wurden aber fir diese
Analyse auch Teile der Interviews ausgewertet, die sich ohne spezielle Nachfragen um die eigene Sicht auf
die erhaltene Versorgung drehten.

Die Interviews orientierten sich an folgenden Erzahlanregungen und Fragen:

Vielen Dank, dass sie sich zur Teilnahme bereiterklért haben. Ich als wissenschaftliche Mitarbeiterin vom
Institut fir Allgemeinmedizin bin von der Robert-Bosch-Stiftung beauftragt, die Situation von Menschen
mit Herzinsuffizienz zu beleuchten und einen Versorgungsbericht zu schreiben. Sie wissen ja bereits, dass
das Thema unseres Gesprdches die Versorgung lhrer Herzinsuffizienz/ Depression ist. Dabei interessiert

mich vor allem ihre ureigene Meinung als BetroffeneR in Bezug auf die Menschen, Dienste, Einrichtungen
und Abldufe, die in der Versorgung lhrer Erkrankung eine Rolle spielen. Es kann um konkrete Erfahrungen

* Kuckartz, U. (2012). Qualitative Inhaltsanalyse.



gehen, aber auch um Wiinsche und Erwartungen. Dabei gibt es kein richtig und falsch — Sie sind
eingeladen, frei zu erzdhlen.

e Erzahlen Sie mal, wie war das, als Sie das erste Mal von |hrer Krankheit Herzinsuffizienz/
Depression erfahren haben?

e Unddann, was haben Sie in der weiteren Behandlung erlebt?

e Was bedeutet fir Sie gute Versorgung in lhrem alltaglichen Umgang mit lhrer Erkrankung?

e Wirmachen ja einen Versorgungsbericht, in dem es um gute, aber auch um schlechte
Versorgung in Deutschland geht. Gibt es etwas, dass Sie uns fir den Bericht mitgeben
wollen?

e ..Siehaben jajetzt schon X und Y genannt...Bitte Uberlegen Sie einmal, welche Menschen,
Dienste oder anderen Faktoren bei Ihrer Versorgung eine Rolle spielen [Materialien: DIN-
A3-Blatt, Haftnotizpfeile und Stift]. Notieren Sie auf je einem Pfeil alle
Menschen/Dienste/Einrichtungen, die Sie fir wichtig erachten, einschliefRlich sich selbst. Es
ist hre Geschichte, die wir hier erzahlen. Es gibt kein Richtig und kein Falsch.

e Wenn einE FreundIN gerade erfahren hatte, dass er/sie Herzinsuffizienz/ Depression hatte
und Sie ihm nun abschliel3end noch einen Tipp geben kénnten...Welcher ware das?

e Gibt es zusatzlich noch etwas, was Sie ansprechen mochten, vielleicht etwas, was ich jetzt
nicht angesprochen habe, was jedoch aus lhrer Sicht wichtig ist? Gibt es noch Dinge, die Sie
auf dem Schaubild ergénzen wollen? Danke, dass Sie sich die Zeit genommen haben und
uns lhre Sichtweise und Ihre Meinung gesagt haben. Vielen Dank fir das Interview!

Die Menschen, Dienste und anderen Faktoren, die fir Patienten in der Versorgung eine Rolle spielten,
wurden als BerUhrungspunkte codiert und ausgezahlt. Dabei wurden drei Sub-Codes gebildet, die
BerUhrungspunkte des Gesundheitssystems, BerGhrungspunkte der sozialen Unterstitzung (z.B. Familie,
Kollegen, Herzsport, Nachbarn) und Berihrungspunkte der unmittelbar personlichen Sphare (z.B. private
Mafinahmen wie Radfahren, Haustiere, Ernahrung, Bucher, etc.) differenzierten. Die Datenbasis fur die im
Bericht verdffentlichte Abbildung bezieht sich nur auf BerGhrungspunkte von Herzinsuffizienzpatienten,
die unter die Sphare des Gesundheitssystems fielen (Seite 10).
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Institut fir Allgemeinmedizin im Haus 10 C im 1.
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Wenn Sie Fragen zur Studie, zur Teilnahme oder zur

Anmeldung haben, kontaktieren Sie uns gerne!

KONTAKT

Goethe-Universitat Frankfurt
Institut fiir Allgemeinmedizin
Campus Niederrad
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60590 Frankfurt am Main

Ansprechpartner: Mirjam Dieckelmann
Telefon: 069-6301-80442
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Sehr geehrte Patientin,

sehr geehrter Patient,

das Institut fir Allgemeinmedizin der Goethe-Univer-
sitat Frankfurt am Main fiihrt eine Studie zu chroni-

schen Krankheiten in Deutschland durch.

Im Rahmen dieser Studie befragen wir Menschen mit
Herzinsuffizienz (Herzschwiche) zur erhaltenen me-

dizinischen Versorgung.

Wenn bei lhnen diese sehr haufig auftretenden Er-
krankungen diagnostiziert worden ist, sind Sie grund-
satzlich geeignet, an der Studie teilzunehmen. Im Fol-
genden mochten wir Thnen die Studie vorstellen und
wiirden Thre Anmeldung zur Teilnahme an einem In-

terview sehr wertschitzen.

Mit freundlichen Griif3en,

Mirjam Dieckelmann

Institut.fiir
Allgemein-
medizin

Joh Wi he-Universitat, Frankfurt am Main

VERSORGUNGSSTUDIE
"MENSCHEN MIT CHRONISCHEN
ERKRANKUNGEN"

Wir erstellen derzeit einen umfangreichen Bericht iiber
die Versorgung von Menschen mit chronischen (dauer-
haften) Erkrankungen in Deutschland. Im Besonderen be-
trachten wir dabei die Versorgung von Menschen mit
Depression aber auch die Versorgung von Menschen mit

Herzinsuffizienz (Herzschwiche).

Zu diesem Zwecke werten wir eine Vielzahl von wissen-
schaftlichen Studien und Berichten aus und fassen sie in
einem allgemeinverstindlichen Bericht zusammen. Es
reicht aber nicht aus, das aktuell verfiigbare Wissen aus
wissenschaftlichen Studien einfach zusammenzufassen.
Die personliche Sicht der betroffenen Patienten auf die
Versorgung ihrer Erkrankung ist ein wichtiger Teil, um
iiber die gesundheitliche Versorgung moglichst umfas-

send berichten zu kénnen.

In dieser Studie méchten wir daher lhre persénliche Sicht
zur medizinischen Versorgung erfahren.

IHRE TEILNAHME

» Wie lange? Zeitdauer ca. 1 Stunde

» Wo? Institut fiir Allgemeinmedizin auf dem Gelande
der Uniklinik Frankfurt oder bei Thnen zu Hause

» Was? Ein Interviewgesprach mit einem wissen-
schaftlichen Mitarbeiter des Instituts fiir Allgemein-
medizin

» Wofiir? Die Ergebnisse dieser Studie kénnen dazu
beitragen, dass die zukiinftige Versorgung von Pati-
enten verbessert wird.

» Aufwandsentschidigung von 50 Euro

ANMELDUNG

Wir wiirden uns sehr iiber lhre Teilnahme freuen
und bedanken uns nun schon einmal recht herzlich
fiir 1hr Interesse an unserer Studie!

Eine Anmeldung ist wahlweise méglich
» Per Email,
» Per Telefon oder

» Per Post

Die Kontaktdaten finden Sie auf der Riickseite die-
ser Broschiire. Bitte geben Sie bei der Anmeldung
an:

» Thren Namen
» Thre Kontaktdaten

» Einen gewiinschten Termin fiir das Interview

Die Interviews finden voraussichtlich im April 2019
statt. Termine sind Mo-Fr von 08:00-19:00 Uhr
moglich.

Wenn lhre Anmeldung bei uns eingegangen ist,
kontaktieren wir Sie personlich, um Thren Termin-
vorschlag zu bestatigen.



Inslitut.fﬁr
Allgemein-
Persénliche Angaben des Patienten medizin

Johann Wolfgang Goethe-Universitat, Frankfurt am Main

vielen Dank fiir Ihr Interesse zur Teilnahme an der Interviewstudie ,,Menschen mit chronischen Erkrankungen” und zur
Unterstiitzung der Forschungsarbeit des Instituts fiir Allgemeinmedizin. Wir méchten Sie bitten, die untenstehenden
Angaben zu lhrer Person auszufiillen, selbstversténdlich werden alle Informationen vertraulich behandelt. Fiir Fragen
stehen wir lhnen jederzeit zur Verfiigung. Vielen Dank!

Ansprechpartnerin:

Frau Dr. Corina Glithlin, Frau Mirjam Dieckelmann

Institut fiir Allgemeinmedizin

Goethe Universitdt Frankfurt am Main

Theodor-Stern-Kai 7

60590 Frankfurt

Tel.: 069 6301 83882, 069 6301 80442

E-Mail: guethlin@allgemeinmedizin.uni-frankfurt.de, dieckelmann@allgemeinmedizin.uni-frankfurt.de
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Gelernter Beruf
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Erwerbstatig O ja O arbeitssuchend O im Ruhestand O Hausmann/ -frau
[ Sonstiges
Versichertenstatus [ gesetzlich O privat
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O ledig [0 geschieden O verwitwet
Wohnsituation O ich wohne alleine (im Privathaushalt)

O ich wohne mit Partner/ Ehepartner (im Privathaushalt)

O ich wohne mit Familienangehérigen (im Privathaushalt)

O ich wohne mit Sonstigen (im Privathaushalt)

O Pflegeheim O Altenheim [0 Betreutes Wohnen

Bitte wenden



Seit wann haben Sie die Diagnose ,Herzinsuffizienz“?

Was haben Sie am Herzen?

Welche Krankheiten sind noch bei Ihnen bekannt?

Ein Arztbrief liegt diesem Fragebogen bei

Da ich keinen Arztbrief oder ein vergleichbares schriftliches Dokument von meinem Arzt erhalten habe, darf
mein behandelnder Arzt durch das Institut fiir Allgemeinmedizin kontaktiert werden

Name des behandelnden Arztes

Anschrift

Kontakt

Welche Aussage beschreibt am besten lhre Fahigkeit zu kérperlicher Beanspruchung. Bitte setzen Sie nur ein Kreuz.

O

O

Ich kann alle kdrperlichen Aktivitdten ausfiihren, ohne Atemnot oder Herzklopfen zu bekommen.

Ich bekomme Atemnot oder Herzklopfen, wenn ich anstrengende Aktivitaten durchfiihre, wie beispielsweise
steiles Bergaufgehen oder Hinaufsteigen von Treppen.

Ich bin kurzatmig, miide oder habe Herzklopfen, wenn ich ganz alltdglichen Aktivitaten nachgehe, wie etwa
dem Gehen oder Spazieren im Flachen.

Ich kann keine korperlichen Aktivitdten ausiiben, ohne Atemnot oder Herzklopfen zu bekommen oder miide
zu werden. In Ruhe flihle ich mich atemlos und bin daher meistens zu Hause.
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