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Zusammenfassung

Angehorige spielen bei der Betreuung und Pflege von Menschen mit Demenz eine wichtige Rolle,
insbesondere in der ambulanten Betreuung. Die Aufgaben von Unterstiitzungsnetzwerken fiir
diese Angehdrigen und lhre Menschen mit Demenz (Demenznetzwerke) sind sehr heterogen auf-
gebaut und lassen sich mit folgenden Zielbereichen beschreiben:

e Gestaltung der Versorgung zu Hause (ambulant)

e Organisationsentwicklung

e Arrangieren passender Angebote fir den Einzelfall

e Fallmanagement

Das Projekt AnKer setzte sich zum Ziel, bestehende Demenznetzwerke unter Einbezug von betreu-
enden Angehorigen weiterzuentwickeln. Im Rahmen des Projekts wurden vier lokale interprofessio-
nelle Demenznetzwerke ausgewahlt, um bestehende und neue Ansatze zur Gestaltung von Netzwerk-
prozessen unter Einbezug von Angehorigen auf Augenhdhe zu reflektieren und Unterstlitzungsange-
bote daraufhin zu optimieren.

Die Methodik beinhaltete Dokumentenanalysen und empirische qualitative Datenerhebungen
(Einzel- und Gruppeninterviews sowie Workshops) zur Identifikation und spateren Diskussion von Struk-
turen und Prozessen, welche in den Demenznetzwerken angewendet werden, um die BedUrfnisse be-
treuender Angehdriger in die Netzwerkarbeit mit einzubeziehen. Des Weiteren wurden Strategien ent-
wickelt, um diese Veranderungsprozesse zu in der alltaglichen Netzwerkarbeit zu initiieren.

Zentrale Ergebnisse aus den Netzwerken zeigen, dass betreuende Angehoérige haufig als Emp-
fanger von Angeboten zur Entlastung und Unterstiitzung adressiert werden. Ein genereller Ein-
bezug von Angehdorigen in die Netzwerkarbeit findet punktuell, aber nicht systematisch statt. Eine Mit-
gestaltung von Netzwerkangeboten durch Angehérige auf Augenhdéhe wurde bisher nicht mitgedacht.
Demenznetzwerke mangelt es weiterhin an Ressourcen zur Umsetzung derartiger Prozesse, und auch
akut betroffene Angehdrige von Menschen mit Demenz fiihlen sich haufig nicht in der Lage, aktiv in
Demenznetzwerken mitzuarbeiten. Peers (z.B. Angehorige von mit bereits verstorbenen Menschen mit
Demenz) kénnen sich diese Mitarbeit besser vorstellen. Die gemeinsame Analyse und Erarbeitung von
Netzwerkprozessen zur Mitgestaltung zwischen Angehérigen und Netzwerkakteuren im Rahmen
des Projektes wurde als sehr bereichernd fiir alle Seiten empfunden.

Das Projekt AnKer setzt an wichtigen Defiziten in der Unterstitzung von betreuenden Angehdrigen
von Menschen mit Demenz an und liefert Ansatze zur Verbesserung der Unterstiitzung durch eine star-
kere Einbindung von Angehdrigen in die Gestaltung von Versorgungsarrangements, u.a. durch die Be-
reitstellung des AnKer-Werkzeugkoffers. Es ist anzunehmen, dass die Ergebnisse auch auf andere
Netzwerke Ubertragbar sind und einen Beitrag zur Verbesserung der Betreuung von Menschen mit De-
menz und der Entlastung ihrer Angehdrigen leisten kénnen. Dabei ist zu betonen, dass fiir die im
Rahmen von AnKer erdachten Massnahmen in den Netzwerke zusatzliche Ressourcen aufgebaut
werden mussen. Dies betrifft nicht nur die Organisationsentwicklung und die Weiterbildung, sondern
auch die Netzwerkarbeit selbst. Die Politik ist gut beraten, derartige Netzwerke, welche einen er-
heblichen Einfluss auf die Versorgung von Menschen mit Demenz und lhre Angehoérigen zu
Hause haben, systematisch zu férdern.
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1 Einleitung

Angehdrige spielen in der Betreuung und Pflege von Menschen mit Demenz eine wichtige Rolle.
Diese Bedeutung dirfte mit dem Fachkraftemangel im Gesundheits- und Sozialwesens noch zuneh-
men. Besonders in der ambulanten Betreuung sind betreuende Angehorige wesentlich verantwortlich
fur die Integration in die gewohnte Lebenswelt, wenn die Erkrankten dies nicht mehr aus eigenen Kraf-
ten vollumfénglich schaffen. Das Verhaltnis zu professionellen Unterstitzungsangeboten ist viel-
schichtig und oft auch ambivalent.

Der Einbezug von Angehorigen zur Mitgestaltung von Versorgungsarrangements ist zentral zur Um-
setzung von personenzentrierten Unterstitzungsansatzen in der Hauslichkeit (Haberstroh et al. 2022).
Eine Sensibilisierung professioneller Akteure fur die Bedurfnisse betreuender Angehériger findet zu-
nehmend statt aber gleichzeitig werden die Leistungen und die spezifische Expertise betreuender An-
gehdriger noch nicht gentigend anerkannt und gewurdigt, und Angehdrige werden noch zu wenig bei
der Entwicklung von Strategien und Dienstleistungen beteiligt (Wiloth und Obermeier 2022).

Daher wurden im Projekt AnKer mit vier lokalen Netzwerken Wege zur intensiveren Kooperation und
gemeinsamen Entwicklung optimierter Unterstutzungs- und Entlastungsstrukturen gesucht. Im Fokus
standen dabei die Bedarfe, Bedlrfnisse und Expertise der pflegenden Angehdrigen.

1.1 Ausgangslage und Hintergrund

Die Pflege und Betreuung von Menschen mit Demenz (MmD) durch Angehdrige ist hdchst anspruchs-
voll und von groRer gesellschaftlicher Bedeutung (alzheimer Schweiz 2018). Angehérige sind mit ver-
schiedenen Schwierigkeiten im Alltag konfrontiert. Dazu gehoéren beispielsweise der Umgang mit
krankheitsbedingten Symptomen und Einschrdnkungen der MmD sowie die daraus resultierenden
Einschrankungen fir die Angehdrigen. Zusatzlich ist es fur betreuende Angehdérige schwierig, die Be-
treuung mit beruflichen, familiaren, ehrenamtlichen und sonstigen Verpflichtungen zu koordinieren
(Black et al. 2013).

Zur Koordination von Entlastungs- und Unterstlitzungsangeboten gibt es unterschiedliche Modelle von
Unterstitzungsnetzwerken. Im vorliegenden Projekt wird eine Definition der WHO verwendet: Unter-
stitzungsnetzwerke leisten die Organisation und Bereitstellung von Gesundheitsleistungen, sodass ihr
Klientel Zugang zu einem Kontinuum von praventiven und kurativen Leistungen hat, die ihren Bedrf-
nissen Uber verschiedene Ebenen des Gesundheitssystems hinweg entsprechen (World Health Orga-
nization 2008). Diese Definition wird um Organisationen erweitert, die soziale Beratungs- und Betreu-
ungsleistungen erbringen wie z.B. Entlastung bei administrativen Arbeiten und im Haushalt, Vermitt-
lung von finanzieller Unterstiitzung, Betreuung in Tageszentren, Coaching und Beratung von Angeho-
rigen u.a.m.

Die Aufgaben von Unterstlitzungsnetzwerken fir Menschen mit Demenz (Demenznetzwerke) und ihre
Angehdrigen lassen sich in vier Bereiche einteilen (Abb. 1):
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e Gestaltung der Versorgung

e Organisationsentwicklung

e Arrangieren passender Angebote fiir den Einzelfall
e Fallmanagement

Organisations-
— entwicklung

g Angebote
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bereitstellen =
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\
\
R T
— Fallmanagement | -
Durch Angebote :
lotsen, begleiten e e
Dyade beraten, stiitzen

Abb. 1 Aufgaben von Unterstiitzungsnetzwerken. Eigene Darstellung

Dabei ist die Qualitat der Unterstiitzung im Einzelfall auf den Ebenen Arrangieren und Fallmanage-
ment abhangig von der Ausgestaltung der beiden Systemebenen Versorgungsgestaltung und Organi-
sationsentwicklung. Je besser die Angebote zu den Bedurfnissen passen und untereinander koordi-
niert sind, desto einfacher die Zugéange, die Wirksamkeit des gesamten Arrangements und die Orien-
tierung im Fallmanagement.

In der Forschung gibt es verschiedene Hinweise drauf, wie Angebote bzw. Unterstitzungsnetzwerke
gestaltet sein sollten, um betreuende Angehdrige effektiv zu unterstitzen. Dennoch wurden diese Er-
kenntnisse bisher nur teilweise und oftmals unzureichend in die Praxis Ubersetzt (Ackermann 2019;
McCabe et al. 2016). Die bisher umfassendste Studie des Bundesamtes fir Gesundheit zu betreuen-
den Angehdrigen in der Schweiz bilanziert:

«Insgesamt ist die ungeniigende Passung zwischen den genannten Bed(irfnis-
sen und der bendtigten bzw. nicht in Anspruch genommenen Unterstiitzung fiir
betreuende Angehdrige betréchtlich. Ein wichtiger Grund besteht darin, dass sie
zu kompliziert sind oder zu viel Zeitaufwand bedeuten» (Otto et al. 2019, S. 73).

In aktuellen wissenschaftlichen, fachlichen und politischen Diskursen dominiert zudem die Sichtweise
betreuender Angehdriger als Teil des erweiterten Patienten- bzw. Klientsystems oder als selbst unter-
stitzungsbedurftige Klientel. Damit wird ihr in vielen Fallen umfassendes Erfahrungs- und Alltagswis-
sen wenig geschatzt und gewdrdigt, und die Professionellen operieren nicht «auf Augenhdhe» mit den
Angehdrigen. Es fehlt an innovativen Ansatzen, um die Ressourcen der verschiedenen Akteurinnen
und Akteure zu biindeln und vor allem die Angehdrigen als echte Kooperationspartnerinnen und -part-
ner in Entlastungsarrangements zu bertcksichtigen. Die bestehenden Angebote sowie die subjektiven
Deutungen und Bewaltigungsstrategien der betreuenden Angehdrigen bediirfen einer Annaherung.
Fir die Anbietenden bedeutet dies eine Reduktion von Zugangsschwellen (in raumlicher, zeitlicher,
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kultureller, sozialer, administrativer und monetarer Dimension). Erforderlich sind eine selbstkritische
Grundhaltung, Verstandnis fiir Lebenslagen und Lebenswelten der Zielgruppen und ein Verzicht auf
Kontrollanspriiche beziiglich Entscheidungen, wie «die richtige Versorgungssituation» aussehen
muss.

1.2 Forschungsgegenstand

Das Projekt AnKer knupft an diese Problemstellung an. Anhand eines Multiple Case Study Designs in
Zusammenarbeit mit den verschiedenen Akteurinnen und Akteuren ausgewahlter Netzwerke und der
Partizipation von Angehoérigen der MmD sollten bestehende Unterstitzungsnetzwerke weiterentwickelt
werden. Die Projektziele wurden wie folgt definiert:

e Gemeinsam mit Angehorigen und weiteren involvierten Menschen bzw. Institutionen der
Unterstlitzungsnetzwerke werden Modelle von Betreuungsarrangements fir betreuende Angehé-
rige und MmD weiterentwickelt und auf die Bedirfnisse der betreuenden Angehdrigen abge-
stimmt.

e Angehdrige in Unterstiutzungsnetzwerken werden als Partnerinnen und Partner in Kooperationen
einbezogen. Dadurch wird ein Beitrag geleistet, um die Betreuung der Menschen mit Demenz und
zugleich die Belastungssituation betreuender Angehdriger zu verbessern.

Forschungsfragen:

1. Wo liegen Diskrepanzen zwischen den Bedurfnissen betreuender Angehériger von MmD und be-
stehenden Angeboten von Unterstiitzungsnetzwerken und was sind die Ursachen fiir diese Dis-
krepanzen?

2. Welche Veranderungen sind innerhalb bestehender Unterstiitzungsnetzwerke und in Bezug auf
deren Rahmenbedingungen notwendig, um sie besser an die Bedirfnisse betreuender Angehdri-
ger anzupassen und diese zu Kooperationspartnerinnen und -partner zu machen?

3. Wie kdnnen entsprechende Veranderungsprozesse initiiert und gestaltet werden?
1.3 Wissenschaftlicher Kontext

Auf dem Hintergrund steigender Gesundheitskosten und dem sich seit ldangerem abzeichnenden
Fachkraftemangel in der Pflege in den meisten européischen Landern wird in den letzten Jahren ver-
mehrt geforscht zu pflegenden und betreuenden Angehdrigen. Sie gelten als unverzichtbares Poten-
tial fur die Sicherstellung der — insbesondere ambulanten — Langzeitpflege und -betreuung. Allerdings
gibt es auch viele Hinweise auf grosse Belastungen, denen betreuende Angehdrige ausgesetzt sind
und auf das nicht immer einfache Verhaltnis zu professionellen Diensten. Etwas geringer ist der For-
schungsumfang zu spezifischen Bedirfnissen und Ressourcen von Angehdérigen in der Demenzver-
sorgung. Allerdings sind viele Erkenntnisse im allgemeineren Kontext der Angehdérigenpflege auf Be-
treuungsarrangements bei Demenz Ubertragbar.

1.3.1 Forschungsstand

In der Schweiz leben aktuell gemass Hochrechnungen von Alzheimer Schweiz 151'000 Menschen mit
Demenz. Rund die Halfte von ihnen wohnt im hauslichen Umfeld. 453'000 Angehdrige sind von der
Erkrankung mitbetroffen (alzheimer Schweiz 2018). Angehérige tibernehmen einen grossen Teil der
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Pflege und Betreuung von MmD, insbesondere im hauslichen Umfeld. Betreuende Angehdrige sind
jedoch im Rahmen ihrer Rolle mit verschiedenen Herausforderungen konfrontiert und haufig physisch,
psychisch und sozial belastet (Braun et al. 2019). Angehdrige werden im vorliegenden Projekt in An-
lehnung an die Definition des Férderprogramms des Bundes zur Entlastung betreuender Angehoriger
(Ricka-Heidelberger 2018) als Menschen verstanden, die aus Verbundenheit oder Verpflichtung Un-
terstutzungsaufgaben tbernehmen, welche ihre Nachsten wegen Funktionseinschrankungen bendti-
gen — und zwar Uber I&ngere Zeit und in wesentlichem Ausmass. Die Beziehung ist — im Unterschied
zur Freiwilligenarbeit — aufgrund der gemeinsamen Lebensgeschichte oder emotionaler Nahe entstan-
den.

Scheidegger et al. (2019) zeigen, dass das Aneignen der Rolle als betreuende Angehdrige verschie-
dene Aspekte beinhaltet: Selbstidentifikation der betreuenden Angehérigen mit ihrer Rolle, Wahrneh-
mung der Rolle der betreuenden Angehdrigen durch die pflegebedurftige Person, Wahrnehmung der
Rolle durch Drittpersonen, Anerkennung und Wertschatzung durch die pflegebedurftige Person und
andere Menschen, Treueversprechen und Verpflichtungsgeflihle sowie Schamgefiihle der betreuen-
den Angehdrigen gegeniber Drittpersonen. Langfristig wird es umso schwieriger, Entlastung zu errei-
chen, je starker sich die Aufgaben in der Pflege und Betreuung der pflegebedirftigen Person auf die
betreuende angehdorige Person konzentrieren. Scheidegger et al. (2019) beschreiben, dass das Belas-
tungsempfinden durch den Einbezug von Drittpersonen bzw. externen Pflegediensten oder Tagesbe-
treuungsangeboten verringert werden kann. Dies erfordert jedoch, dass betreuende Angehdrige die
Entlastungsdienste akzeptieren kénnen und sie dadurch einen Vorteil fir ihre eigene Situation und flr
die Situation der pflegebeddrftigen Person sehen (2019).

Fir die Nutzung von Entlastungsangeboten sind jedoch in der Literatur diverse Hindernisse beschrie-

ben. O’Shea et al. (2017) nennen fiinf zentrale Aspekte, welche die Nutzung von Versorgungsangebo-
ten fir betreuende Angehdrige von MmD beeinflussen: (1) Transition zur Nutzung von Angeboten, (2)

Erweiterung der Organisationskapazitat, (3) Qualitdt der Demenzversorgung, (4) Aufbau einer kollabo-
rativen Care-Partnerschaft und (5) Dyade. Diese funf Aspekte werden nachfolgend kurz beleuchtet.

Die Transition zur Nutzung von Versorgungsangeboten ist mit verschiedenen Hindernissen ver-
bunden: kein niederschwelliger Zugang, Ablehnung durch die Person mit Demenz und negative Hal-
tungen der Angehérigen. Arzte und Arztinnen sowie andere Gesundheits- und Sozialdienstleister sind
oft nicht ausreichend Uber die verschiedenen Angebote informiert oder konnen diese Informationen
nicht weitergeben (Bieber et al. 2019; O'Shea et al. 2017). Winslow (2003) beschreibt zudem, dass die
Inanspruchnahme von Unterstiitzungsdiensten fiir Angehérige oft mit viel Aufwand und Arger verbun-
den ist. Es ist aufwandig, die geeigneten Unterstlitzungsangebote auszusuchen, diese jeweils tiber
die aktuelle Situation zu informieren, sowie sich dariiber einig zu werden, wie die Unterstiitzung aus-
sehen soll. Verschiedene Angebote auszuprobieren, ist Uberdies zeitaufwandig und kraftezehrend
(O’Shea et al., 2017)

Organisationskapazitat und -strukturen sind oftmals nicht auf die Bedurfnisse der betreuenden An-
gehdrigen abgestimmt. Weite Wege, unzureichende Verkehrsanbindung oder Birozeiten sind ein Hin-
dernis flr die Nutzung von Diensten. Dienstleister haben oftmals selbst nicht gentigend personelle,
fachliche und organisatorische Ressourcen fiir eine adaquate Versorgung von Menschen mit Demenz
im hauslichen Setting (Macleod et al. 2017; O'Shea et al. 2017).
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Diese Faktoren beeinflussen auch die Qualitat der Versorgung der Menschen mit Demenz. Die An-
gehorigen erwarten von Unterstitzungsdienstleistern einen individualisierten und personenzentrierten

Ansatz. Sie mochten, dass der Mensch mit Demenz im Mittelpunkt steht und auf seine individuelle ak-
tuelle Situation Ricksicht genommen wird. Diesen Anspriichen kénnen Institutionen u.a. aufgrund feh-
lender Zeitressourcen und inadaquater Verrechnungssysteme haufig nicht gerecht werden. (O’Shea et
al. 2017).

Eine kollaborative Care-Partnerschaft zwischen den betreuenden Angehérigen und externen
Dienstleistern ist wichtig fir eine langfristige, gelingende Zusammenarbeit (O’Shea et al. 2017). Die
Angehdrigen haben den Anspruch, in die Pflege einbezogen zu werden und méchten, dass ihre Per-
spektive berticksichtigt wird. Dies erfordert wiederum hohe Wahrnehmungs- und Kommunikations-
kompetenzen der Professionellen und ausreichend zeitliche Ressourcen, was fir Institutionen schwer
umzusetzen ist.

Eine weitere Anforderung besteht darin, dass Versorgungsangebote einen Nutzen fir die MmD-Ange-
horigen-Dyade haben. Falls die Angehérigen Vertrauen in externe Unterstlitzungsangebote haben,
koénnen diese zu einer Reduktion der psychischen Belastungen betreuender Angehériger beitragen.
Angehorige konnen die Zeit wahrend der Einsatze fir sich nutzen. Falls sie jedoch den Eindruck ha-
ben, der Person mit Demenz gehe es zum Beispiel in der Tagesklinik oder im Ferienbett nicht gut, z6-
gern Angehdrige, dieses Angebot weiterhin zu nutzen (O'Shea et al. 2017; Macleod et al. 2017).

1.3.2 Stand der Umsetzung in der Schweiz

Das Forderprogramm «Entlastungsangebote flir betreuende Angehdrige 2017-2020» des Bundesam-
tes fiir Gesundheit hat zahlreiche Projekte zur Situation der betreuenden Angehdérigen in der Schweiz
hervorgebracht.

Unter anderem die im Rahmen des Forderprogramms durchgefiihrten Forschungsprojekte liefern ver-
schiedene Hinweise darauf, wie Angebote bzw. Unterstitzungsnetzwerke gestaltet sein sollten, um
betreuende Angehorige im Umgang mit diesen Schwierigkeiten zu unterstitzen. Diese Erkenntnisse
wurden bisher nur teilweise und oftmals unzureichend in die Praxis Uibersetzt (Ackermann 2019;
McCabe et al. 2016). Die bisher umfassendste Studie des Bundesamtes fir Gesundheit zu betreuen-
den Angehdrigen in der Schweiz bilanziert:

«Insgesamt ist die ungentigende Passung zwischen den genannten Bedlirfnis-
sen und der bendtigten bzw. nicht in Anspruch genommenen Unterstiitzung fiir
betreuende Angehdrige betréchtlich. Ein wichtiger Grund besteht darin, dass sie
zu kompliziert sind oder zu viel Zeitaufwand bedeuten» (Otto et al. 2019, S. 73).

Der Bericht von Alzheimer Schweiz (Ackermann 2019) zur Koordination der Versorgungsangebote bei
Demenz zeigt, dass in der Schweiz bereits Strukturen vorhanden sind, welche die Versorgung von
MmD und ihren betreuenden Angehdrigen verbessern konnen. Der Bericht stellt jedoch auch die Her-
ausforderungen in Bezug auf die Nutzung und Vernetzung bestehender Angebote heraus. Diese Her-
ausforderungen decken sich mit der aktuellen internationalen Forschungsliteratur:

(1) Vernetzung unter den Anbietern
(2) Bekanntheit der Angebote
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(3) Konkurrenz zwischen den Anbietern und fehlende Abgrenzung

(4) Ressourcenknappheit

(5) Qualitatsprobleme

(6) Angehdrige gelangen erst zu einem fortgeschrittenen Zeitpunkt an die Angebote.

(7) Die Involvierung zu vieler Menschen fiihrt zu einer Bedrohung der Intimsphare der Betroffe-

nen.

An diesen Herausforderungen kniipft das Projekt AnKer auf der Ebene einzelner koordinierter Unter-
stitzungsnetzwerke an.

2 Projektdesign

Das Projektdesign stitzt sich auf zwei Phasen:

1. Die Analyse der interprofessionellen Unterstitzungs-Netzwerke, deren Leistungen, die Pas-
sung der Angebote und der Bedurfnisse der betreuenden Angehérigen sowie die Formen der
Partizipation der Angehdrigen bei der Entwicklung der Netzwerke und der Angebote.

2. Die Sammlung und Umsetzung von Ideen zur Verbesserung der erwahnten Passung und des
Einbezugs betreuender Angehdrigen in den einzelnen Netzwerken. Die evaluierten Ergeb-
nisse flossen in die Entwicklung des Werkzeugkoffers «Demenznetzwerke mit Angehdrigen
gemeinsam gestalten» mit ein.

Das Projekt AnKer umfasste nicht nur forschend-analysierende Tatigkeiten, sondern setzte einen star-
ken Schwerpunkt auf die Entwicklung konkreter Veranderungen mit einem entsprechend hohen Parti-
zipationsanspruch. Das fliihrte gegeniiber dem Projektplan teilweise zu pragmatischen Anpassungen
im Vorgehen und besonders in der Terminplanung. Insgesamt wurde die Projektdauer gegentber dem
urspringlichen Zeitplan um ein halbes Jahr verlangert.

2.1 Methodisches Vorgehen im Uberblick

Im Projekt AnKer wurden vier lokale interprofessionelle Netzwerke zur Unterstiitzung von betreuenden
Angehorigen von Menschen mit Demenz aus vier Ostschweizer Kantonen beteiligt, namlich

e Bassersdorf ZH

e ChurGR

e Rapperswil-dona SG
e Schaffhausen SH

Mittels Multiple Case Study Design (Stake 2005, 2010) wurden die Diskrepanzen zwischen den Be-
dirfnissen betreuender Angehdriger und bestehenden Unterstitzungsnetzwerken beleuchtet und ent-
sprechende Veranderungsprozesse initiiert bzw. analysiert. Die Case Study stitzte sich auf eine Do-
kumentenanalyse, Einzelinterviews mit betreuenden Angehérigen von MmD sowie Fokusgruppen-In-
terviews mit Professionellen, die Leistungen fir betreuende Angehdérige anbieten.

Die Multiple Case Study nach Stake eignet sich fur die vertiefte Analyse der Komplexitat spezifischer

Falle sowie deren Beziehungen zueinander. Ein «Fall» bildet in diesem Projekt ein Unterstiitzungs-
netzwerk. Entsprechend den unterschiedlichen Koordinationstypen von Versorgungsnetzwerken, wie
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sie im Bericht von Ackermann et al. (2019) beschrieben sind, unterscheiden sich auch die vier einbe-
zogenen Netzwerke im Projekt AnKer bezuglich ihres Integrationsgrads und ihrer Steuerungsmodelle.

Die Ergebnisse der Analyse wurden in einem ersten Schritt fiir jedes Netzwerk ausgewertet (In-Case-
Analyse) und anschliessend tbergreifend verglichen (Cross-Case-Analyse, vgl. Abb. 2).

Dokumentenanalyse

Einzelinterviews
Angehdrige

Fokusgruppen

Professionelle

Abb. 2 Wirkungsmodell. Eigene Darstellung

In-Case-Analyse

4 Netzwerke

Cross-Case-
Analyse

Der Analyse der beteiligten Netzwerke wurde folgendes Wirkungsmodell (Tab. 1) zu Grunde gelegt:

Tab. 1 Netzwerkanalyse. Eigene Darstellung

Ziele
bezogen auf betreuende Angeho-
rige von MmD

Ressourcen Input

Umsetzung

o Zielsetzungen der Leistungen zu-
gunsten Angehdriger
o Zielsetzungen des Netzwerks

e (fachliche) Grundlagen (Konzepte
etc.)

e politische Vorgaben

« finanzielle/personelle Ressourcen

e Menge

e Qualifikationen/Kompetenzen

e Rollenzuschreibungen (an/von An-
gehdrige und Profis)

o Netzwerkorganisation

e Koordination und Kooperation der
Anbieter/Leistungen (Strukturen &
Prozesse)

¢ Qualitatsentwicklung (etablierte Eva-
luations- und Innovationsprozesse?)

e Einbezug von Angehdrige in der
Entwicklung von Angeboten

Welche Ziele setzen sich die An-
bieter bzw. Netzwerke?

Welche Ressourcen werden zu-
gunsten Angehdriger eingesetzt?
Sind sie ausreichend?

Wie sind die Angebote und das
Netzwerk organisiert?
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Output

Outcome

Impact

o Leistungen/Angebote flir Angehdrige

o Sichtbarkeit der Angebote

e Intake, Zugange, Schwellen

o Subjektivierungs-, Flexibilitatsgrad
(Menschenzentriertheit, Respondivi-
tat/Ambiguitat)

o Fallsteuerung (ev. Case Manage-
ment)

o Akzeptanz durch Angehdrige («Au-
genhohey)

e Zufriedenheit Angehérige/Wesent-
lichkeit der Unterstiitzung gegenseiti-
ger Benefit

e Kompensation der Fragmentierung

e Bewusstsein fiir ‘das Ganze'

o Haufigkeit eskalierender Situationen
(-> frlihere Inanspruchnahme)

e reduzierte «Klientifizierung» und Ab-
hangigkeit

o Plausibilitat der Langzeitziele der

Netzwerke

e Langfristige Eingebundenheit zu

Hause

o Selbstbestimmung/Autonomie MmD

und Angehdrige

o Effizienz prof. Leistungen (insge-

samt)

Was leistet das Netzwerk insge-
samt fiir Angehorige?

Welche Wirkungen erzielt das NW
fir Angehorige? Wie verandert es
das Versorgungssystem im Hin-
blick auf Angehorige?

Welche indirekte, gesellschaftli-
che Wirkung erzielt das Netz-

werk?

Das Projekt wurde in zwei Phasen eingeteilt:

Phase (1) Analyse der Passung von Bediirfnissen der betreuenden
Angehdrigen und Angeboten der Unterstitzungsnetzwerke

Phase (2) Initiierung und Analyse des Veranderungsprozesses in den Unterstutzungsnetzwerken mit-
tels einer Zukunftswerkstatt und einer Evaluationsveranstaltung.

Eine Echogruppe, bestehend aus drei erfahrenen betreuenden Angehdrigen, begleitete den gesam-
ten Prozess. Hierflir wurde ein entsprechendes Partizipationskonzept erarbeitet. Die Echogruppe
prifte in vier Sitzungen die verschiedenen Zwischenergebnisse von Anfang bis Ende des Projektes
kritisch aus der Perspektive und dem Hintergrund ihres Erfahrungswissens.

In Tab. 2 ist der Projektablauf ersichtlich.

Tab. 2 Projektablauf. Eigene Darstellung

Datensammlung

Vorarbeiten des Projektteams

o Literaturrecherche
¢ Organisation des Sounding Boards

Analyse

o Anfrage und Rekrutierung der Unterstiitzungsnetzwerke
o Anfrage der Einzelpersonen fir die Teilnahme

Phase 1
Bearbeitete Fragestellungen

o Kontextfaktoren der Netz-

e Thematische

Ergebnisse

e Checkliste «Selbsteva-

1. Wo liegen Diskrepanzen zwi- werke Inhaltsanalyse mit luation von Angeboten
schen den Bediirfnissen be- e (Dokumentationen der Ak- selektiver Proto- fiir betreuende Angeho-
treuender Angehériger von teure,.WebS|.tes, Infomaterial) kollllgrung rige»

MmD und bestehender Unter- | Interwg.m{s mit betreuenden o Wlthln-Qase
Angehdrigen Analysis

stlitzungsnetzwerke und was , Fokysgruppen mit Akteuren o Cross-Case

sind die Ursachen fiir diese der Netzwerke Analysis

Diskrepanzen? e (Notizen und Tonaufnahmen)

13/46



Phase 2

Bearbeitete Fragestellungen

2. Welche Veranderungen sind in-
nerhalb bestehender Unter-
stitzungsnetzwerke notwen-
dig, um sie an die Bediirfnisse
betreuender Angehdriger an-
zupassen?

3. Wie kénnen entsprechende Ver-
anderungsprozesse initiiert
und gestaltet werden?

e Zukunftswerkstatten mit Akt-
euren der Netzwerke und be-
treuenden Angehdrigen

e Evaluationsveranstaltungen
mit Akteuren der Netzwerke
und betreuenden Angehori-
gen

e (Protokolle und Tonaufnah-
men)

e Thematische e Case-Beschreibungen
Inhaltsanalyse mit | o Methodenkoffer mit Be-
selektiver Proto- schreibung des
kollierung Change-Prozesses und

o Erweiterung der Arbeitsinstrumenten
Within Case e Abschlusstagung
Analysis e Planung des Folgepro-

o Erweiterung der jekts zur Implementie-
Cross-Case rung
Analysis

Die umgesetzten Projektschritte sind zeitlich in Tab. 3 dargestellt:

Tab. 3: Projektschritte mit Zeitrdumen. Eigene Darstellung.

Férderzusage 29.10.2020
Vertrag 01.03.2021
Projektstart 01.01.2021
Phase 1 02. - 06.2021
Phase 2 Zukunftswerkstatten 09. - 10.2021
Phase 2 Evaluationsveranstaltungen 06. - 09.2022
Abschlussveranstaltung 01.12.2022
Projektende 31.12.2022

2.2 Dokumentenanalyse

Die Koordinatorinnen der vier beteiligten Netzwerke wurden gebeten, bei den beteiligten Stellen im
Netzwerk Dokumente zu sammeln und an das Projektteam weiterzuleiten, die Auskunft gaben Gber
Ziele, Netzwerkstrukturen, Prozesse und Angebote zugunsten betreuender Angehdriger. Dazu wurde
eine Liste mit Beispielen (Tab. 4) zur Verfigung gestellt. Die gelieferten Dokumente wurden durch
eine eigene Internet-Recherche des Projektteams erganzt, im Literaturverwaltungsprogramm Citavi
erfasst, beschlagwortet und nach den lokalen Netzwerken kategorisiert. Zur Auswertung wurden sie
zunachst einzeln, in einem zweiten Schritt Case-Ubergreifend dem Wirkungsmodell (Tab. 1) zugeord-

net.

Tab. 4 Netzwerkdokumente. Eigene Darstellung

o Antrdge Netzwerk-Mitgliedschaft
(Akteure oder Angehdrige)

o Netzwerk-Kennzahlen

e Forderungsformulare

o Arbeitshilfen und Checklisten fiir
Netzwerkaufbau oder Betrieb

o Beitragsreglemente

¢ Beratungsdokumente fiir Angehdrige

o Informationsmaterial Angehdrige

o Handlungskonzepte

o Leitbilder

o Schulungsprogramme — Angehdrige

e Infoveranstaltungen — Angehorige e Schulungsprogramme fiir Netzwerk-

mitglieder

o Fortbildungsangebote

o Entwicklungsberichte

e Veranstaltungskalender

e Evaluations- und Messinstrumente

und Prozesse

o Qualitdtsmanagement-Strukturen o Netzwerkorganigramme
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o Handbiicher / Handlungsleitfaden o Kooperationsvereinbarungen o Kostenkalkulationen
e Manuale o Meilensteinplanungen o Werbematerial (PR)
o Netzwerk-Statuten o Uberleitungsbdgen (Falliibergabe) o Qualitatszirkel

2.3 Einzelinterviews mit betreuenden Angehorigen

Bei der Befragung betreuender Angehdriger von Menschen mit Demenz ging es darum, ihre Zugange
zu Unterstltzungsangeboten zu rekonstruieren sowie ihre Erfahrungen in der Zusammenarbeit mit
den verschiedenen Stellen im Netzwerk zu erheben. Es wurden pro beteiligtem Ort 3 telefonische Ein-
zelinterviews gefuhrt, auf Wunsch der interviewten Person in einem Fall ein Face-to-Face-Interview.

Von den lokalen Koordinatorinnen wurden gemass den folgenden Einschlusskriterien

e Angehodriger einer Person mit Demenz
e mehr als 18 Jahre alt
¢ Rolle der Hauptbetreuungsperson innerhalb Familie/ Verwandtschaft

je mindestens 6 Personen vorgeschlagen, woraus vom Forschungsteam je 3 ausgewahlt wurden. Um
den grosstmdglichen Personlichkeitsschutz zu wahren, wurden diese gemass Tab. 5 kontaktiert:

Tab. 5 Ablauf Einzelinterviews. Eigene Darstellung

Anfrage durch NW-Koordinatorin; auf Wunsch per Mail Kurzinfo schicken NW-Koordinatorin

(Y

Info an OST Uber Zustimmung; per Mail Kurzinfo schicken (falls nicht erhal- | NW-Koordinatorin
ten); Ubermittiung Kontaktdaten an OST

(Y
Tel. Terminvereinbarung mit Angehdriger/mindliches Einverstandnis bestati- | OST
gen
(Y
Per Post Projektinformation + vorbereitete Einwilligungserklarung (unter- OST
zeichnet) an Angehdrige zustellen + Rickantwortumschlag, frankiert Einwilligung unterzeichnet, im Doppel, bereits
unterschrieben
(Y

Einwilligungserklarung unterzeichnet zuriickschicken (1 Ex.), in frankiertem Interviewpartnerin (Angehdrige)
Rickantwortumschlag

Interview durchflihren OST / Interviewpartnerin (Angehdrige)

Die Mehrheit der betreuten Angehorigen der Stichprobe war Uber 80-jahrig und seit mehr als zwei
Jahren erkrankt. 5 wurden von einem Sohn oder einer Tochter, die anderen 7 vom Partner oder der
Partnerin betreut. Tab. 6 zeigt einen Uberblick Uber die gesamte Stichprobe.
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Tab. 6 Stichprobe Einzelinterviews. Eigene Darstellung

erkrankt | Art der Alter MmD Beziehung Bean- Hauptverantwortlich fiir | Andere betr.
seit (Mt) |Demenz | (Jahre) zur MmD spruchte Ange-hdrige invol-
Leistungen viert
24-35 Vaskular orange. Sohn/ Spitex kérperliche Pflege nein
Tochter
24-35 Alzheimer 80+ Partnerin Beratung 0. Ang. ja
36- 59 Alzheimer 70-79 Partnerin Beratung 0. Ang. ja
24-35 Alzheimer 60-69 Partnerin freiwillige Hilfe | Soziale Unterstiitzung ja
24-35 Alzheimer 80+ Partnerin Keine Soziale Unterstiitzung ja
24-35 Vaskular 80+ Sohn/ Pflegeheim | korperliche Pflege, ja
Tochter Koordination,
Soziale Unterstlitzung
36- 59 Alzheimer 80+ Partnerin Coaching kérperliche Pflege nein

Koordination
Soziale Unterstiitzung

36- 59 Vaskular 80+ Sohn/ Beratung Koordination 0. Ang.
Tochter Soziale Unterstiitzung
12-23 Vaskular 80+ Sohn/ Tagesstétte | kdrperliche Pflege 0. Ang.
Tochter Koordination
Soziale Unterstiitzung
24-35 Vaskular 80+ Sohn/ Fahrdienst | kdrperliche Pflege, nein
Tochter Koordination,
Soziale Unterstiitzung
24-35 Alzheimer 80+ Partnerin Pflegeheim | Soziale Unterstiitzung ja
12-23 Lewy-Body 80+ Partnerln 0. Ang. kérperliche Pflege, nein

Koordination,
Soziale Unterstiitzung

Die Interviews wurden nach einem semistrukturierten Leitfaden (vgl. Anhang A 1) geflihrt, per Tonauf-
nahme dokumentiert, transkribiert und mittels zusammenfassender Inhaltsanalyse (Mayring 2015)
ausgewertet.

2.4 Fokusgruppeninterviews mit professionellen Netzwerkakteuren

Ziel der Fokusgruppeninterviews mit Fachstellen war es, ein Bild der vier lokalen Netzwerke aus Sicht
der beteiligten Professionellen unterschiedlicher Disziplinen zu gewinnen. Erhoben wurden die Zielset-
zungen der einzelnen Organisationen in Bezug auf betreuende Angehdérige von Menschen mit De-
menz, die dafiir zur Verfligung stehenden Ressourcen und Angebote, die Zugangswege zu den Ziel-
gruppen sowie die Form der Zusammenarbeit im Netzwerk untereinander und mit den betreuenden
Angehdrigen.

Die Vertretungen gemass Tab. 7 nahmen an den jeweiligen Gruppeninterviews teil.
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Tab. 7 Teilnehmende Fokusgruppeninterviews. Eigene Darstellung

Organisation Funktion Ort

Gemeinde Bassersdorf Altersbeauftragte, Fachstelle fiir Altersfragen Bassersdorf ZH
Gemeinde Bassersdorf Pflegekoordinatorin, Fachstelle fiir Altersfragen Bassersdorf ZH
ﬁ;rgpetenzzentrum Pflege und Gesundheit Leitung Disposition und Care/ Case Management | Bassersdorf ZH
Praxis am Chreisel Dr. med. FA fiir Allgemeine Medizin Bassersdorf ZH
Spitex Bassersdorf-Nlrensdorf-Briitten Leiterin Pflegeteam 1 Bassersdorf ZH
Alzheimervereinigung Graubiinden /:g\r;:imerberatungsstelle Chur Mittelblinden/Sur- Chur GR

Pro Senectute Graubunden Sozialberatung, Stellenleitung Chur GR

Pro Senioris Inhaberin; Gesch. fiihrerin Chur GR
Psychiatrische Dienste Graubilinden Leiterin Tagesklinik Chur GR

Spitex Chur Leiterin Team Memory Chur GR

Spitex Chur Leiterin Pflege Chur GR

Alzheimer Sektion St.Gallen / beider Appenzell | Geschéftsleiterin St.Gallen SG

Pro Senectute St.Gallen Sozialberatung/Infostelle Demenz Rapperswil-Jona SG
Pro Senectute St.Gallen Leiterin Hilfe und Betreuung zu Hause Rapperswil-Jona SG
RaJoVita Teamleitung Psychiatrie Spitex Rapperswil-Jona SG
RaJoVita Teamleitung Tagesstatte Griinfels Rapperswil-Jona SG
RaJoVita Gesundheitsberatung, Angehorigenbegleitung Rapperswil-Jona SG
RaJoVita Mitarbeiterin Spitex Rapperswil-Jona SG
RaJoVita Leiterin Drehscheibe Rapperswil-Jona SG
Spitex-Team Kessler Freiberufliche Pflege Rapperswil-Jona SG
Alzheimer Sektion Schaffhausen Leiterin Erfa-Gruppe fiir Angehérige Schaffhausen SH
Kompetenzzentrum Schénbiihl Wohnen flir Menschen mit Demenz Schaffhausen SH
Spitex Region Schaffhausen Pflegeexpertin Schaffhausen SH
Spitex Region Schaffhausen HF-Mitarbeiterin Schaffhausen SH
Stadt Schaffhausen Leiterin Koordinationsstelle Alter Schaffhausen SH

Die Interviews wurden nach einem semistrukturierten Leitfaden (vgl. Anhang A 3) geflihrt, per Tonauf-
nahme dokumentiert, transkribiert und mittels zusammenfassender Inhaltsanalyse (Mayring 2015)
ausgewertet.

2.5 Zukunftswerkstatten

Mit dem Ziel konkrete ldeen zu entwickeln, um die Passung der Angebote zu den Bediirfnisse betreu-
ender Angehdriger zu verbessern, wurden die lokalen Fachstellen sowie betreuende Angehdrige von
Menschen mit Demenz zu halb- bis ganztagigen Veranstaltungen nach dem Modell der Zukunftswerk-
statt. Dabei handelt es sich um eine von Robert Jungk und Norbert Miller (1991) in den 1970-er-Jah-
ren entworfene Gruppenmethodik nach dem Grundsatz «Betroffene zu Beteiligten machen». Die Me-
thodik wurde seither von verschiedenen Autoren weiterentwickelt und wird u.a. in der Erwachsenenbil-
dung, Organisationsentwicklung und politischen Mitbestimmung eingesetzt.

Dabei werden in drei Schritten von der Problem- oder Bestandesaufnahme (Kritikphase) Uber das un-
zensierte Entwickeln von Zukunftsideen (Utopiephase) konkrete Handlungsschritte oder Projekte (Re-
alisierungsphase) entwickelt. Klare Regeln und kreativitatsfordernde Arbeitsformen sollen eine zu-
kunfts- und ergebnisorientierte Arbeit in der Gruppe ermdglichen.

17/ 46



Fir die Durchfihrung wurde ein Konzeptpapier mit detailliertem Drehbuch erarbeitet (im AnKer-Werk-
zeugkoffer integriert als Themenblatt 5/Arbeitshilfe 8).

Als Input fiir die Kritikphase wurden die Ergebnisse der Dokumentenanalyse, Einzelinterviews mit An-
gehdrigen sowie der Fokusgruppen mit Professionellen verdichtet in Form von Netzwerkportrats zur
Verfugung gestellt. Die Ergebnisse der Zukunftswerkstatten wurden mittels Audioaufnahmen und
kommentierten Fotoprotokollen dokumentiert.

Die entwickelten Umsetzungsideen sollten in den Netzwerken in den folgenden 6-9 Monaten autonom
weiterverfolgt werden, wobei das Forschungsteam Unterstiitzung nach Bedarf anbot.

2.6 Evaluation der Zukunftswerkstatten

Die Umsetzung der in den Zukunftswerkstatten entwickelten Projekte wurde in Gruppenveranstaltun-
gen vor Ort evaluiert. Dabei musste auf Ressourcen und Bediirfnisse in den einzelnen Netzwerken
Rucksicht genommen werden. In Bassersdorf und Chur wurden gemeinsame Gruppenveranstaltun-
gen mit Professionellen und Angehdrigen durchgeflihrt. In Rapperswil-Jona fanden eine Gruppenver-
anstaltung mit Professionellen sowie eine Befragung von Angehdrigen und von Demenz Betroffenen
im Rahmen des Demenz-Cafés statt.

In Schaffhausen konnte die Evaluation nicht durchgefiihrt werden, weil der Umsetzungsprozess durch
den hangigen politischen Entscheid zur Umsetzung der kantonalen Demenzstrategie blockiert war.

Die einzelnen Projekte aus den Zukunftswerkstatten wurden hinsichtlich Umsetzungsstatus einge-
schatzt, noch nicht abgeschlossene auf ihre weitere Umsetzbarkeit in der Zukunft. Ausserdem wurden
fordernde und hindernde Faktoren in der Umsetzung benannt und diskutiert. Die Ergebnisse wurden
in Form von Audioaufnahmen und Fotoprotokollen dokumentiert.

2.7 Werkzeugkoffer

Als Grundlagen fir den Werkzeugkoffer diente einerseits die Cross-Case-Analyse der vier Netzwerke
und deren Entwicklungsprozesse im Projekt. Zusatzlich wurde die Literaturdatenbank systematisch
auf Aussagen zu Netzwerkorganisation, -entwicklung, -kooperationen und -steuerung durchsucht und
die Recherche um weitere Quellen aus dem Internet erganzt. Insbesondere wurde nach geeigneten
praktischen Instrumenten fur die Entwicklung unter dem Fokus der Beteiligung betreuender Angehori-
gen gesucht. Diese wurden erganzt durch Arbeitshilfen, die im Laufe des Projektes entwickelt und ein-
gesetzt worden waren.

Bei interprofessionellen Netzwerken, die eine verstarkte Integration fragmentierter Care-Leistungen
verschiedener (und unterschiedlicher) Anbieter bezwecken, handelt es sich um héchst komplexe Ge-
bilde. Die Fragmentierung wird als wichtiger Faktor fir die teilweise Unzuganglichkeit der Leistungen
fur Betroffene und deren Angehorige gesehen. Die Komplexitat spiegelt sich u.a. in der Vielzahl von
Bezeichnungen, die das Phanomen beschreiben, u.a. «Integrierte Versorgung», «Pflegemanage-
ment», «Case Management» u.a.m. (vgl. Goodwin et al. 2017, S. 7). Es existieren entsprechend un-
terschiedliche Modelle, um die Komplexitat zu strukturieren, bzw. die Netzwerke zu beschreiben.
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FUr die Darstellung der vier exemplarischen Netzwerke von AnKer wurde das «Regenbogenmodell»
(Conceptual framework for integrated care based on the integrative functions of primary care) von Va-
lentijn (2015) verwendet. (Fur die Beschreibung des Modells und die Taxonomie der zentralen Fakto-
ren s. die Einleitung zum Teil 3 des Werkzeugkoffers, Netzwerkbeispiele).

2.8 Reviews in der Echogruppe

Die Echogruppe bestand aus drei Frauen mit jahrelanger Erfahrung in der Pflege und Betreuung an-
gehdriger Menschen. Es wurden vier Online-Sitzungen abgehalten, um Zwischenergebnisse zu disku-
tieren:

e Leitfaden fir Interviews mit betreuenden Angehdérigen

e Sensibilisierungsinstrument zur Selbsteinschatzung fiir Professionelle

e Konzept/Struktur des Werkzeugkoffers

e Entwurf des Werkzeugkoffers.

Die Sitzungen wurden protokolliert und die Ergebnisse in den jeweiligen Produkten verarbeitet. Am
Rande wurden persoénliche Erfahrungen und Beobachtungen in der Zusammenarbeit mit professionel-
len Diensten ausgetauscht und diskutiert.

Neben der Echogruppe wurden weitere betreuende Angehdrige als Interviewees, bei den Zukunfts-
werkstatten und den Evaluationsveranstaltungen aktiv ins Projekt einbezogen.

2.9 Abschlussveranstaltung

Der gemeinsame Projektabschluss mit den Projektpartnerinnen und -partnern aus den vier beteiligten
Netzwerken wurde neben der Prasentation der Ergebnisse und dem (bergreifenden Austausch noch
einmal genutzt zur Vertiefung der wichtigsten Schlisselthemen. Der Einladung nach St.Gallen folgten
9 Professionelle aus allen 4 Gemeinden, sowie 2 betreuende Angehdrige (wovon eine Mitglied der
Echogruppe). In einem «World Café» wurden wesentliche Faktoren und Ideen zur Verbesserung des
Angehdrigeneinbezugs gesammelt. In einer gemeinsamen Diskussionsrunde wurde Uber mogliche
Ressourcen dafir sowie Transfermdglichkeiten der Erkenntnisse in die Praxis ausgetauscht. Die Er-
gebnisse wurden in einem Fotoprotokoll dokumentiert.

2.10 Zusammenfassung der Datenquellen

In Tabelle 8 findet sich eine Zusammenfassung der Datenquellen, aus denen sich auch die nachfol-
genden Ergebnisse speisen:

Tab. 8 Ubersicht der Ergebnisse. Eigene Darstellung

Input Output Outcome

Literaturrecherche und -analyse | e Citavi-Datenbank mit 301 Titeln o Forschungsstand
kategorisiert nach 4 lokalen Netzwerken o Konzepte und verwendete Doku-
und zentralen Netzwerkthemen mente aus der Praxis
tabellarische Ubersicht Dokumente aus A, D, CH

Dokumentenanalyse Netzwerke | e inhaltsanalytische Auswertung (Matrix mit 5 o Ubersicht iiber konzeptuellen
Hauptkategorien) pro Netzwerk Formalisierungsgrad und Ange-

bote
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Case-Analysen e Prasentation fiir jedes Netzwerk mit Ergebnissyn-
these aus Dokumenten, Interviews, Fokusgruppen
und weiterflihrenden Fragen aus der Aussenper-
spektive des Forschungsteams

o mehrperspektivische Analyse von
Angeboten, Zugangen, Entwick-
lungsbedarf

Interviews betr. Angehdrige e Interviewprotokolle, inhaltsanalytische Auswertung

o Erfahrungen und Einschétzung
aus Perspektive Angehdrige

Fokusgruppen Professionelle e Interviewprotokolle, inhaltsanalytische Auswertung

o Erfahrungen und Einschétzung
aus Perspektive Professionelle

Zukunftswerkstatten e Konzept, Drehbuch
e kommentierte Fotoprotokolle

o entwickelte Projektideen fiir ver-
besserten Einbezug Angehdriger
und Vernetzung

Evaluation Zukunftswerkstétten | e kommentierte Fotoprotokolle

o Planung fiir weitere Schritte zur
Realisierung der Projekte

e Instrument zur Selbstevaluation (fiir Organisatio-
nen, Professionelle)
o exemplarische Netzwerkbeschreibungen

Echogruppe e Protokollierte Feedbacks zu Zwischenergebnissen | e Feedback aus Perspektive erfah-
(Leitfaden, Selbstevaluations-Instrument, Werk- render Peers
zeugkoffer)

Synthese (Werkzeugkoffer) e Themenblatter und praktische Arbeitshilfen o aufbereitetes Wissen und prakti-

sche Anleitung zur autonomen
Umsetzung von Entwicklungs-
schritten in Demenznetzwerken
zur Beteiligung betr. Angehdriger

o Selbsteinschatzung zur Passung
von eigenen Angeboten zu den
Bed(irfnissen betr. Angehériger

o lllustration unterschiedlicher
Netzwerkstrukturen und -entwick-
lungsphasen

3 Ergebnisse

Im Folgenden wird auf zentrale Elemente detaillierter eingegangen und schliesslich Ubergreifende Er-
gebnisse aus den Netzwerken formuliert. Fir weiterflihrende Ergebnisse und Details wird auf Grund
des insgesamt grossen Textumfangs auf Anhange verwiesen. Die einzelnen Analysen der vier Netz-
werke sind teils des Dokuments «Werkzeugkoffer» und nicht im Rahmen des Berichtes nochmals auf-

gelistet.

3.1 Dokumentenanalyse

Der Beginn der Datenauswertung lag bei den Dokumentenanalysen der jeweiligen Netzwerke. Durch
ihren unterschiedlich hohen Formalisierungsgrad war auch die Anzahl der schriftlichen Dokumente
(Statuten, Entwicklungsberichte, Flyers etc.) heterogen. Die Dokumente wurden gesammelt und den
zu untersuchenden Themenfeldern zugeordnet. So wurden beispielsweise Info-Flyer fir Angehdrige
unter dem Zielbereich «Erreichung von Angehdérigen» zugeordnet. Die Dokumente bildeten den
Grundstock der vier In-Case Analysen und wurden dort eingearbeitet, um grundlegende Informationen
zu Netzwerkstrukturen- und Prozessen zu erhalten. Gleichzeitig dienten Sie zur Vorbereitung einer

vertieften Erfragung von Netzwerkinformationen in den Experteninterviews.
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3.2 Angehorigeninterviews

Es wurden insgesamt zwdlf Angehdrigeninterviews in den vier Netzwerken durchgefuhrt, wie in Ta-
belle 6 ersichtlich. Es wurden je drei Angehdrige pro Netzwerk im Rahmen von Einzelinterviews be-
fragt, womit die die geplante Rekrutierungsquote aus dem Antrag erreicht worden ist (geplante Rekru-
tierungsbandbreite: n= 8 bis 15).

Es wurde im Rahmen der Interviews nicht ersichtlich, dass die Zufriedenheit der Angehdrigen mit den
Netzwerken Uberwog:

«Die Koordination meiner Angebote funktioniert sehr gut und die Netzwerk-Lei-
tungen (Menschen) sind immer freundlich und zugewandt.» (BD3_S10)

«lch habe mit X (NW-Koordinatorinnen) dann den Kontakt aufgenommen — die
haben uns auch immer so gut betreut. Und wenn etwas war, dann konnten wir
wirklich — auch jetzt kann man jederzeit anrufen und fragen, «Wissen Sie, was
soll ich machen, was meinen Sie?» Also ich muss sagen, es ist schén, dass
man so eine Unterstiitzung hat» (RJ_S491)

Die hoéher formalisierten Netzwerke wurden dabei positiver bewertet und hierbei vor allem auf die gut
sichtbaren Anlaufstellen verwiesen.

In einem Fall hat eine Angehdrige, die sich positiv zu der Netzwerk-Koordinationsleistung dusserte,
trotzdem angemerkt, dass sie die Suche nach bestimmten Angeboten unterlassen hat, da dies fir sie
nicht niederschwellig genug zu bewerkstelligen war:

«Beziiglich Netzwerkleistungen fiir Angehérige habe ich nichts genutzt, denn es
wére wahrscheinlich miihsam geworden, um das alles herauszufinden, was es
flir Angebote gibt. Es gibt wahrscheinlich Broschliren, die man lesen miisste».
(SH2, S. 7- 8, Z. 355 — 358)

Auch in den héher formalisierten Netzwerken wurden von den Angehdrigen einige Netzwerkakteure
als teilweise suboptimal vernetzt wahrgenommen. Dies betraf in vielen geschilderten Fallen vor allem
auch Haus- oder Facharzte. Dabei wurde kritisch angemerkt, dass ein Informationsaustausch im
Sinne eines ganzheitlichen Uberleitungs- und/oder Fallmanagements nicht stattgefunden hatte:

«Der Hausarzt, der vernetzt sich gar nicht mit anderen Hilfen. Da erlebe ich
keine Vernetzung, weder von der Alzheimer zum Arzt noch umgekehrt, noch
zum Psychiater» (CHO06 608)

«Auch mit der Apotheke, mit dem Hausarzt, dem Unispital und [...] tiberall er-
zéhle ich das Gleiche WIEDER! Weil man kein elektronisches Patientendossier
hat. Das ist schon etwas, das ist eher das, was mich nervt. Das ich merke,
wenn du nicht wirklich Gberall nachfragst und hinterfragst, dass man einfach
wirklich Fehler macht.» (BDI1_40:10)

Das Vorhandensein von Angeboten zum Austausch mit anderen Angehdrigen wurde insgesamt als
positiv wahrgenommen. Es gab gleichzeitig mehrere Anmerkungen von Interviewten, dass bestimmte
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global ausgerichtete Austauschangebote zwischen Angehdrigen als nicht passend wahrgenommen
wurden:

«Aber ich bin eigentlich so enttduscht gewesen, erstens ja mein Mann ist halt
einfach zu jung,

oder?! Oder ich, wir sind einfach jung und da sind einfach alles 80- und 90-jah-
rige. Und irgendwie der Input kommt dann halt auch nicht. Dann ist irgendwie
ein Ehepaar, der Sohn dort gewesen und hat eine halbe Stunde von der Mutter
beschrieben, wie das ablauft. Aber das bringt mir ja dann nichts, oder.»
(BD_123)

Der direkte Einbezug zur Mitgestaltung von Netzwerkprozessen wurde keinem der Angehdrigen in kei-
nem der Netzwerke angeboten. Zwei Netzwerke fiihrten Zufriedenheitsbefragungen zu bestehenden
Angeboten durch, an denen zwei der interviewten Angehdrigen teilnahmen. Nach Ruckfrage durch die
interviewende Person zeigte sich eine Mehrheit der Angehdrigen generell offen fir die Mitgestaltung
von Netzwerkprozessen, wobei mehrfach Bedenken bezlglich vorhandener personlicher Ressourcen
geaussert wurden. Passende Gefasse zur Umsetzung von Mitgestaltungsprozessen konnten die Inter-
viewten nicht ad hoc benennen.

3.3 Fokusgruppeninterviews

Es wurden vier Fokusgruppeninterviews (je eins pro Netzwerken) durchgefiihrt, wie in Tabelle 7 er-
sichtlich. Es haben insgesamt 25 Personen daran teilgenommen, womit sich die Anzahl im Rahmen
der geplanten Rekrutierungsbandbreite des Antrags (n= 20 bis 45) befindet.

Die Fokusgruppeninterviews wurden genutzt, um weiterfiihrende Inhalte aus den Dokumentenanaly-
sen zu erhalten, Unklarheiten zu besprechen und inhaltliche Liicken aufzufiillen. In den Interviews
wurden auch die Ergebnisse der Angehérigenbefragungen und sowohl positive als auch negative As-
pekte mit Bezug auf vorhandenen Netzwerkstrukturen und Prozesse erortert. Dabei wurden kritische
Anmerkungen bezliglich Uberleitungsmanagement und fallbasierten Austauschprozessen zwischen
Netzwerkakteuren in den formalisierten Netzwerken teils mit Erstaunen aufgenommen.

Der Einbezug von Angehorigen zur Mitgestaltung von Netzwerkprozessen wurde teils missverstanden
als Zufriedenheitsbefragungen im weitesten Sinne, sodass hier eine detaillierte Abklarung und ge-
meinsame Definition der AnKer-Projektziele und ihrer Relevanz nochmals vorgenommen werden
musste. Diese Unscharfen im Verstandnis der zentralen Projektziele betrafen alle Netzwerke.

3.4 In-und Cross-Case-Analysen

In den In- und Cross Case Analysen wurden die in der «Methodik» Sektion aufgelisteten Themenbe-
reiche pro Netzwerk zusammengefasst. Dabei wurden unterschiedlichen Informationsquellen fir einen
gleichen Themenbereich aggregiert und tabellarisch dargestellt. In der Cross-Case Analyse wurden
potenzielle Optimierungsvorschlage fur die Netzwerke (als Vorbereitung auf die Zukunftswerkstatten)
netzwerkibergreifend abermals zusammengefihrt.
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Somit wurde ein Vergleich zentraler Strukturen- und Prozesse der Netzwerke ermdglicht. Ein Aus-
schnitt der Cross-Case Analyse fir die Bereiche «Erreichung Angehdrige» und «Mitgestaltung durch
Angehodrige» ist untenstehend in Tab. 9 aufgefinhrt.

Tab. 9 In- und Cross-Case-Analyse

Determinanten Optimierungspotenzial mit Bezug auf In- Optimierungspotenzial mit Bezug auf In-
halte halte

(Wirkmodell: Umset-  Netzwerk Bassersdorf Netzwerk Chur
zung)

Erreichung Angeh6- | e Flyer einfacher zuganglich machen auf In- | e Erreichungsprozesse Schwierig fassbar;

rige: ternetseiten (Navigation) Von Angehdrigen her Spitex und Alzheimer
o Mehr Zeitungs-PR Hauptzugangspunkt (Problem: meist erst
Ttk | Mehrsprachige Infos auf Website und Flyer | spat, auch aufgrund fehlender Diagnosen)
(zB Ubersetzungs-Plugin) o Offentlichkeitsarbeit: Was ist «gute» Of-
massnahmen * Bei Offnungszeiten Fachstelle fiir Altersfra- | fentlichkeitsarbeit? Chur/GR macht viel
(2B Hausbesuche), gen Zeiten {iberlegen fiir Berufstétige (zB (siehe Dokumentenanalyse), Fragen/Ideen:
Anschreiben einmal wochentlich bis 20:00)? Wie bekannt sind eigentlich die bestehen-
e Bekanntmachung des Netzwerks auch den Information§plattformen? Zusammen-
Enttabuisierungs- ausserhalb BD spannen in der Offentlichkeitsarbeit und
R TR o Flyer fiir Hausérzte entwickeln wie miisste diese aussehen?

e |deen: Praventive Hausbesuche», Kiichen-
tischgesprach, Aufsuchende Beratung;

Anlaufpunkte fur Thema Enttabuisierung kénnte man hier

Angehdrige aufnehmen, zB Idee als Allianz von vers
Playern gemeinsam etwas aufziehen, (iber-

Offentlichkeitsarbeit legen alle zusammen oder Alzheimer Ge-

sellschaft, Demenz-Meet SG, Filmreihe fir
PmD und Angehdrige, Denkt dartber nach,
ob es andere Formen gibt als Informations-
veranstaltungen, mehr Erlebnisorientiert,
zB Anlass Kantonalkirche «Hands on De-

mentia»
Mitgestaltung durch e (iberlegen, wie konnen wir Angehérige
Angehdrige: « Angehdrige konnten in themenzentrierte grundsatzlicher einbeziehen? Sich bei allen
Netzwerksitzungen zur Weiterentwicklung Projekten tberlegen (zB beim Thema Frei-
NW-Beirite eingeladen werden willige) wie man zusammen mit Angehori-
o Systematische Angehdrigenbefragung gen Strukturen aufbauen kann
o Expertise der Angehdrigen nutzen (es gibt
Befragungen versch. Arten von Einbezug) und deren Re-

levanz im Netzwerk verdeutlichen
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Determinanten

(Wirkmodell: Umset-
zung)

Erreichung Angeho-
rige:

Zugehende Kontakt-
massnahmen

(zB Hausbesuche),
Anschreiben

Enttabuisierungs-
massnahmen

Anlaufpunkte fir
Angehdrige

Offentlichkeitsarbeit

Optimierungspotenzial mit Bezug auf In-
halte

Netzwerk Rapperswil-Jona

o Flyer einfacher zuganglich machen auf In-
ternetseiten

o Telefondienst Mo-Fr, evtl weitere Pikettzei-
ten tiberlegen fiir Berufstétige? ZB ein
Abend pro Woche Telefondienst, Kontakt-
formular

o Enttabuisierungsmassnahmen tberlegen

o Mehrsprachigkeit auf Website, evtl bei An-
geboten

o Angebotskarte erstellen

o Bekanntheit der Angebote untereinander
starken, inkl neue Broschire, wie wird die
aktuell gehalten und alle Beteiligten dar-
Uber informiert

Optimierungspotenzial mit Bezug auf In-
halte

Netzwerk Schaffhausen

e Anlaufpunkte fiir Angehdrige: Spitex wird
als zentraler Anlaufpunkt wahrgenommen

e in Schaffhausen Angehdrigen nicht alle An-
gebote bekannt

« Offentlichkeitsarbeit starken; Kurse/Weiter-
bildungen fiir Angehdrige im Netzwerk bes-
ser vernetzen/kommunizieren (auf alle An-
gebote im Netzwerk aufmerksam machen)

o Angehdrige nicht als Angehdrige anspre-
chen, andere Strategien bspw Situationen
beschreiben, andere Rollen ansprechen

Mitgestaltung durch
Angehdrige:

NW-Beiréte

Befragungen

o Angehdrige konnten aktiver in die Netz-
werke miteingeschlossen werden und evtl
helfen gewisse Tatigkeiten zu priorisieren

o Systematische Angehdrigenbefragung

o Angehdrige sind in strategische libergeord-
nete Entwicklung nicht einbezogen;

e Angehdrige nicht als Angehorige angespro-
chen, sondern als Klienten

e ebene Organisation (Checklisten) und
Ebene Netzwerk; bspw Alterstreffen 6ffnen
fir Angehorige

e wenn es solche Formate gibt, auch Ange-
hdrige einbeziehen

3.5 Zukunftswerkstatten und Evaluationsveranstaltungen

In den Zukunftswerkstatten wurden die Ergebnisse aus den Dokumentenanalysen und vorherigen In-
terviewbefragungen mit den Angehdrigen und Akteuren in den Demenznetzwerken rickgekoppelt und
besprochen. Neben Teilnehmenden, die schon bei den Fokusgruppeninterviews dabei waren, konnten
noch weiterflihrende Schllsselpersonen in allen Netzwerken rekrutiert werden. Hierzu gehorten auch
alle regionalen Alzheimergesellschaften. Ein detaillierte Auflistung der Teilnehmenden ist im Anhang

(A4) aufgelistet.

Mégliche Optimierungspotentiale wurden in den Zukunftswerkstatten besprochen und in einem Kon-
sensverfahren einige Umsetzungsprojekte vereinbart, welche an den folgenden Evaluationsveranstal-
tungen reflektiert wurden. Es wurden die gesammelten Netzwerkinfos und bereits vorhandenen Struk-
turen und Prozesse zu sechs Themen gesammelt und aufbereitet. Diese waren:
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1. Vernetzung im Netzwerk (Professionelle)
Erreichung Angehdrige

Unterstutzung von betreuenden Angehorigen

2

3

4. Unterstitzung Menschen mit Demenz

5. Mitgestaltung durch betreuende Angehoérige
6

Weiterentwicklung von Versorgungsstrukturen

Dieses Gesamtbild der Netzwerke war noétig, um passende Strategien zum Angehdérigeneinbezug und
der Angehdrigenmitgestaltung entwickeln zu kénnen. Bei der Strategieentwicklung wurde insbeson-
dere der Fokus auf die Punkte «Erreichung Angehérige» und «Mitgestaltung durch betreuende Ange-
horige» gelegt, da es die zentralen Interessensfelder dieses Projektes sind. Die geplanten Massnah-
men aus der Zukunftswerkstatt wurden danach in den Evaluationsveranstaltungen auf Ihre Erreichung
hin reflektiert. Sowohl in den Zukunftswerkstatten als auch in den Evaluationsveranstaltungen konnten
die inkludierten Angehérigen und ihre Menschen mit Demenz teils entscheidende Impulse liefern, wel-
che ldeen prioritar umgesetzte werden sollten und teilweise auch, wie diese in ihrer Grundstruktur
ausgestaltet sein sollten. Den Netzwerkakteuren wurde so verdeutlicht, dass manche Angebote adap-
tiert werden sollten, um als passgenau von den Angehdrigen wahrgenommen zu werden. Diese Er-
kenntnis wurde von den Netzwerkkoordinatorinnen als sehr wertvoll beschrieben und von den Koordi-
natorinnen der formalisierten Netzwerke der Plan geaussert, bestehende Netzwerkformate starke in
diese Richtung weiterzuentwickeln.

Die zentralen Ergebnisse der vier Netzwerk-Zukunftswerkstatten mit Bezug auf die Themen «Errei-
chung Angehorige» und «Mitgestaltung durch betreuende Angehdrige» sind nachfolgend aufgefihrt.

Netzwerk Bassersdorf

Geplante Massnahmen zur Erreichung Angehoriger (Zukunftswerkstatt)

e Jedes Jahr ein Flyer im Dorfblitz (z.B. Thema: «Demenz, was tun?»), Arzte-Flyer usw.
o Offentliche Vortragsreihen im Rahmen der Dialogveranstaltung «Base Nueri»

e Erweiterte Offnungszeiten der Fachstelle Alter

e Landkarte Demenz — Angepasst fir Angehdrige

Umgesetzte Massnahmen zur Erreichung (Evaluationsveranstaltung)

e Flyer niederschwellig und einfach bei Hausarzten zuganglich gemacht — auch fir Demenz-Son-
derformen (z.B. Frihdemenz etc.)
e Hohes Alter BasiNeri': Vortrage im Rahmen der Dialogveranstaltung «BasiN{eri» umgesetzt

Geplante Massnahmen zur Mitgestaltung durch Angehorige (Zukunftswerkstatt)

e Bestehende Formate, Gefasse und Prozesse im Netzwerk 6ffnen fir Angehdérige bzw. diese expli-
zit einbeziehen. Welche konkreten Anknipfungspunkte gibt es im Netzwerk?

e Bedirfnisse kénnten bei der NW Case-Managerin erfragt und dann ins Netz getragen sowie mit
den Akteuren diskutiert werden

' Abkiirzung fiir die Gemeinden Bassersdorf und Nirensdorf
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Umgesetzte Massnahmen zur Mitgestaltung (Evaluationsveranstaltung)

e Einbezug von Peers (ehemals betroffene Angehérige mit verstorbenen Partnern) in Netzwerk-Ent-
wicklungsveranstaltungen

Netzwerk RaJoVita - Rapperswil Jona

Geplante Massnahmen zur Erreichung Angehoriger (Zukunftswerkstatt)

o Offentlichkeitsarbeit/Informationsvermittlung (generell verschiedene Info-Kanale), u.a. Flyer bei
den Arzten

o Offentliche Freizeitangebote fiir Menschen mit Demenz und deren Angehérige (Wandergruppe)

e Bildung von Peer-Gruppen flir aufsuchende Angebote

Umgesetzte Massnahmen zur Erreichung (Evaluationsveranstaltung)

e Quartiersinsel: Niederschwellige Begegnung mit der Bevdlkerung «Demenzday» (bisher keine
Wandergruppe zustande gekommen)

e Mitwirkung des Netzwerks beim Tag der Angehdrigen

e Mehrere Filmvorflihrungen zum Thema Demenz fiir Angehdrige zu unterschiedlichen Anlassen

Geplante Massnahmen zur Mitgestaltung durch Angehérige (Zukunftswerkstatt)

e Angehdrigenbefragung fiir Angebots- und Verbesserungswiinsche fiir das Netzwerk
e Bestehende Formate, Gefasse und Prozesse im Netzwerk 6ffnen fir Angehdrige bzw. diese expli-
zit einbeziehen. Welche konkreten Anknipfungspunkte gibt es im Netzwerk?

Umgesetzte Massnahmen zur Mitgestaltung (Evaluationsveranstaltung)

e Themenwahl fir Fachimpulse anlasslich des Demenzcafé wird dort von Angehoérigen mitbestimmt
und weitere Ideen mit Angehdrigen diskutiert

Netzwerk Chur

Geplante Massnahmen zur Erreichung Angehoriger (Zukunftswerkstatt)

o Ubersicht zu bestehenden Informationsplattformen- und Kanélen im Netzwerk Chur und Optimie-
rung/Formalisierung von Kommunikationskanalen

e Ausbau erlebnisorientierter Kontaktpunkte fir Angehorige von Menschen mit Demenz anstatt
reine Info-Veranstaltungen

Umgesetzte Massnahmen zur Erreichung (Evaluationsveranstaltung)

e Austausch Uber Kurzinputs durch Fachpersonen u.a. zur Optimierung der Erreichung Angehdriger

e studentisches Projekt «Unterstitzung von Angehdrigen tber Sozialraum»

e zusatzlich zu Fachorganisationen Ressourcen aus dem Quartier erschliessen (z.B. von Vereinen
u.a.) um frihzeitig in Kontakt zu kommen mit Menschen im Quartier

Geplante Massnahmen zur Mitgestaltung durch Angehérige (Zukunftswerkstatt)

e Uberlegungen, welche formalen Strukturen im Netzwerk fiir systematischen Angehérigeneinbezug
notwendig waren
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e Reflexion von méglichen Ansatzen und Formaten, um Angehdrige in Netzwerkarbeit einzubezie-
hen

Umgesetzte Massnahmen (Evaluationsveranstaltung)

e Keine Massnahmen umgesetzt

Netzwerk Schaffhausen

Geplante Massnahmen zur Erreichung Angehoriger (Zukunftswerkstatt)

o Reflexion, wie Kontaktpunkte (z.B. Arzte) formalisiert in das Netzwerk einbezogen werden kénnen
e Entwicklung erlebnisorientierter Kontaktpunkte fir Angehdrige von Menschen mit Demenz anstatt
reiner Info-Veranstaltungen

Umgesetzte Massnahmen (Evaluationsveranstaltung)

e Keine Daten: Evaluationsveranstaltung fand nicht statt

Geplante Massnahmen - Mitgestaltung durch Angehdrige (Zukunftswerkstatt)

e Uberlegungen, welche Formalstrukturen im Netzwerk fiir systematischen Angehdrigeneinbezug
notwendig waren

¢ Reflexion von moglichen Ansatzen und Formaten, um Angehdrige in Netzwerkarbeit einzubezie-
hen

e Angehdrige sollen als Expertlnnen angesprochen werden

Umgesetzte Massnahmen (Evaluationsveranstaltung)

e Keine Daten: Evaluationsveranstaltung fand nicht statt
3.6 Werkzeugkoffer (separates Dokument)

Der Werkzeugkoffer «kDemenznetzwerke mit Angehdérigen zusammen gestalten» enthalt Anleitungen
und Hilfsmittel zum Aufbau bzw. zur Weiterentwicklung von Demenznetzwerken. Unter Demenznetz-
werken werden professions- und organisationsiibergreifende Zusammenschliisse von Hausarztpra-
xen, Fachstellen, (teil)stationaren Einrichtungen, Pflegediensten u.a.m. verstanden, die die Pflege und
Betreuung von Menschen mit Demenz zusammen mit Angehdrigen und Weiteren sicherstellen. Im
Werkzeugkoffer werden verschiedene Entwicklungsphasen solcher Netzwerke dargestellt; Demenz-
netzwerke, die damit arbeiten wollen, kdnnen in unterschiedlichen Phasen stehen und somit an unter-
schiedlichen Ausgangspunkten ansetzen. Im Fokus steht dabei immer der Einbezug betreuender An-
gehdriger, dies unter der Pramisse, dass die Passung der Angebote im Netzwerk zu den Bedurfnissen
der Angehorigen und der von ihnen betreuten Menschen nur so zu haben ist.

Der Werkzeugkoffer beschrankt sich bewusst auf knappe theoretische Beschreibungen, wodurch ei-
nige inhaltliche Verklrzungen wahrscheinlich und unumganglich sind. Das Hauptanliegen besteht da-
rin, moéglichst praktisch und mit beschrankten Ressourcen umsetzbare Anregungen und Hilfestellun-
gen zu liefern.

Die Inhalte stellen eine Verdichtung aggregierter Ergebnisse aus dem Projekt AnKer und einer erwei-
terten Literatur- und Internetrecherche im deutschsprachigen Raum und in den Niederlanden sowie
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weiterer im Rahmen vergleichbarer Projekte der Autorinnen und Autoren gewonnenen Erkenntnisse,
soweit sie Ubertragbar waren, dar.

3.7 Ubergreifende Ergebnisse

Im Folgenden werden zentrale Ergebnisse netzwerklbergreifend zusammengefasst.

e Angehdrige (keine Subgruppen) werden lberwiegend als Empfangerinnen von Angeboten zur
Entlastung und Unterstlitzung adressiert.

e Der Einbezug Angehdriger auf Augenhdhe zur Mitgestaltung der Netzwerkarbeit geschieht spora-
disch und unsystematisch.

e Wo es eine institutionalisierte Koordinationsstelle gibt, funktioniert der Austausch regelmassig.
Sonst ist er abhangig von einzelnen Beziehungen und Einzelinitiativen und geht oft nicht tber ei-
nen Erfahrungs- und Informationsaustausch hinaus. Teilweise funktioniert der Austausch dank
langen, konstanten Beziehungen gut.

e Die Vernetzung zwischen dem medizinischen Bereich und der Pflege (z.B. zwischen Hausarztpra-
xis und Spitex) funktioniert vielerorts besser als darliber hinaus (Sozialbereich).

e FUr Netzwerkarbeit werden bisher nur knappe Ressourcen eingesetzt. Bestehende Koordinations-
stellen sind besser ausgestattet als ein Teil der in den Netzwerken angeschlossenen Gbrigen Or-
ganisationen.

e Freiwillige spielen an allen Orten eine wesentliche Rolle, auch in der Entlastung von Angehdérigen.

e Das Spektrum an mdglicher Koordination von Informationsvermittlung, Zuweisung, fallbezogene
Versorgungsgestaltung, Begleitung wird unterschiedlich ausgeschopft.

e Die Beteiligung von Angehorige, die direkt betroffen sind, kann im entsprechenden Einzelfall stark
sein, wird aber auf institutioneller Ebene mit Bezug auf Mitgestaltung von Netzwerkprozessen
nicht mitgedacht.

e Hausarztinnen und -arzten wird oft eine Schliisselstellung zugeschrieben, sie sind aber teilweise
schwer fir die Netzwerkarbeit zu gewinnen.

e Finanzielle/Entschadigung flur betr. Angehdrige gibt es in den vier beteiligten Netzwerken einzig in
Schaffhausen. Im Kanton Graubinden ist die Einfuhrung geplant.
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4 Diskussion der Ergebnisse

In diesem Kapitel werden die vorgangig dargestellten Ergebnisse im Hinblick auf die Zielsetzungen
bzw. Forschungsfragen des Projektes diskutiert und eingeordnet.

Im Projekt lag der Fokus auf der Kooperation von betreuenden Angehdrigen als einem entscheidend
wichtigen Bestandteil des Pflege- und Betreuungssystems fur Menschen mit Demenz. Oft sind sie fur
die Professionellen der einzige Zugang zu diesen, besonders, aber nicht nur dann, wenn sie als Part-
nerinnen oder Partner im gleichen Haushalt leben. Neben der persoénlichen Begleitung und Betreuung
missen sie stellvertretend Vieles organisieren, koordinieren und administrieren. Durch die mit fort-
schreitender Krankheit zunehmende Abhangigkeit besteht in vielen Fallen ein Spannungsfeld zwi-
schen den Einschrankungen, die (auch) die betreuenden Angehdrigen auf sich nehmen missen, und
den beschrankten Selbstbestimmungsmaoglichkeiten der Menschen mit Demenz. Ein ganzheitlicher,
systemischer Blick auf die Dyade ist deshalb wichtig, wenn abgewogen werden muss, zu wieviel
Selbstbestimmung die erkrankte Person fahig ist und was diese fur die betreuende Person bedeuten
kann. Werden betreuende Angehdrige von Professionellen als Kooperationspartnerinnen und -partner
auf Augenhohe ernstgenommen, kann das Wohl und die mdglichst grosse Selbstbestimmung der
Menschen mit Demenz ins Zentrum gestellt werden bei gleichzeitiger Akzeptanz von legitimen Bedurf-
nissen, der Wahrung von Grenzen des Zumutbaren und der Vermeidung der Ausbeutung von Res-
sourcen Uber das tatsachlich Verkraftbare hinaus.

Die Fokussierung auf Bedurfnisse und Anliegen der betreuenden Angehdrigen wurde nie verstanden
als ein Pladoyer fiir deren Wohlergehen auf Kosten der Menschen mit Demenz oder deren Selbstbe-
stimmung. Auf die Dauer profitieren diese aber mehr von gesunden Angehdrigen, die selbst ihre Gren-
zen achten, deren Belastbarkeitsgrenzen aber auch von der Umgebung inkl. der Professionellen res-
pektiert werden, ohne dass sie dadurch ihre Selbstbestimmung verlieren. So betonten Angehoérige,
dass Hilfe auch als Entmiindigung oder Einmischung in die private Lebensfiihrung empfunden werden
kann.

4.1 Ungenugende Passung zwischen Bediirfnissen und Angeboten

Basierend auf den netzwerkUbergreifenden Ergebnissen wurden Hinweise generiert, was fur gelin-
gende Netzwerkarbeit unter Einbezug von Angehdrigen zu beachten ist:

e Es braucht eine systematische Planung des Einbezugs Angehoriger, sonst geht das Thema

e im Alltag unter. Dazu braucht es aber auch einen Auftrag und entsprechende Ressourcen.

e Die Angehdrigen selbst missen ebenfalls systematisch dafir sensibilisiert werden (Selbstwirk-
samekeit).

e Wichtig ist, nach der Diagnose schnell zu handeln und den ersten Schock zu Uberwinden.
Dazu braucht es eine aktive Begleitung. Z.B. sollte mit dem Einverstandnis der Betroffenen die
Anlaufstelle informiert werden, damit sie auf die Menschen zugehen kann. Ressourcenorientie-
rung ist besonders wichtig, also aufzuzeigen, was alles noch funktioniert, was alles noch maéglich
ist. Das gilt explizit nicht nur mit Bezug auf die Situation der Demenz-Diagnose, sondern auch mit
Bezug auf die drastisch veranderte und sich weiter verandernde Lebenssituation der Angehhori-
gen.
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e Es braucht einen offiziellen, mit Ressourcen ausgestatteten Auftrag, um Beratungs- und Betreu-
ungsangebote schaffen zu kénnen.

e Jemand muss als Themenhiiterin den Lead Ubernehmen, um die Kooperation voranzubringen.
Auch zur Implementation neuer Angebote muss es « Themen-Champions» geben, die voran ge-
hen und dadurch weitere Akteure und Angehorige zum Mitmachen motivieren kdnnen.

e Die Angehdrigen miissen entlastet werden, damit sie Zeit freibekommen zur Mitarbeit im Netz-
werk.

e Wenn Einbezug ins Netzwerk organisiert wird, ist unbedingt die Situation der Angehdrigen mit zu
bertcksichtigen. D.h. es muss zuerst eine Infrastruktur aufgebaut werden, damit die MmD in der
Zeit betreut werden kann, die die Angehdrige einsetzt fur das Netzwerk (aufsuchend zu Hause
oder Betreuung vor Ort bei Zusammenkiinften).

e Auch die Einbindung von Peers, die sich nicht mehr in einer akuten Pflege- und Belastungssitua-
tion befinden, kann eine gute Alternative darstellen und wird in verwandten Versorgungsfeldern
(z.B. Spaziergehgruppen fur Pflegeheim-Bewohner mit Demenz) erfolgreich umgesetzt.

e Case-Management misste systematisch von den Krankenkassen geférdert werden durch klare
und nicht wechselnde Ansprechpersonen fiir den die Angehorige

4.2 Veranderungsbedarfin den Netzwerken

Es hat sich bestatigt, dass eine ungeniigende, minimale Institutionalisierung der Netzwerke fiir die be-
treuenden Angehérigen die Ubersicht iber die méglichen Dienstleistungen zur Unterstiitzung er-
schwert. Dies war besonders ausgepragt, wo eine Anlaufstelle fehlt (Chur), die wenigstens auf den
Einzelfall zugeschnittene Informationen weitergibt. Eine blosse Informationsplattform oder Broschiire
erweist sich als ungeniigend, ebenso eine Vernetzung, die sich auf ein- bis zweimaligen Erfahrungs-
und Informationsaustausch pro Jahr beschrankt. Es bestatigt sich immer wieder, wie erstaunlich gross
die gegenseitigen Informationsliicken Gber Angebote und Bedingungen zwischen den Dienstleistern
sein kdnnen und dass dagegen permanent gearbeitet werden muss. Diese wurde auch in den Ange-
hdrigeninterviews nochmals deutlich.

Insbesondere zeigte sich aber in allen Netzwerken — auch jenen mit einer institutionalisierten Koordi-
nationsstelle — dass bisher Angehorige hochstens punktuell und eklektisch in die Angebots- und Netz-
werkentwicklung einbezogen sind. Der Fokus liegt noch stark auf «Versorgung», die in der Folge
hauptséchlich aus Angebotsperspektive, also «system driven» gedacht wird. Uberspitzt gesagt, lautet
die Leitfrage: Welche betreuenden Angehorigen passen zu unseren Angeboten, oder: Welches Ange-
bot passt noch am wenigsten schlecht zu den individuellen Bedlrfnissen?

Wichtig ware aber die Einnahme einer Perspektive, die viel starker von den handelnden Subjekten
aus denkt. Wie bewaltigen diese ihre Herausforderungen, welches Arrangement brauchen sie, um da-
rin optimal unterstiitzt zu werden, wie gewichten sie selbst zwischen unterschiedlichen Bedurfnissen?
Der wesentliche Unterschied liegt darin, zunachst zu ergriinden, welches die «wirklichen» Winsche
und Bediirfnisse ganz unabhangig vom aktuellen Angebot waren und darauf ausgerichtet die Ange-
bote zu arrangieren oder Uberhaupt zu konzipieren und bereitzustellen. Stattdessen wird Unterstiit-
zung noch zu stark als «Selbstbedienung» aus einem fixen Angebotssortiment verstanden.

Zu einer solchen Perspektive kommt nur, wer Angehdrige als Teil des Versorgungssystems in die Ent-
wicklungen einbezieht. Dieser Einbezug ist deshalb eine notwendige Bedingung fiir die Verbesserung
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der Passung zwischen Bedirfnissen und Angeboten. Selbstverstandlich ist die den Einzelfall Gibergrei-
fende Expertise der Professionellen dabei ebenso wichtig. Damit die Unterstiitzung aber im Alltag
oder in der Lebenswelt ankommt, ist ebendiese Alltagserfahrung rund um die Uhr der betreuenden
Angehorigen unerlasslich. Im Projekt AnKer konnten die beteiligten Angehdrigen immer wieder wert-
volle Aspekte einbringen.

Die Ressourcen, die aufgewendet werden mussen fur die Netzwerkarbeit, aber auch der Nutzen, der
daraus entsteht, werden tendenziell unterschatzt und deshalb in vielen Organisationen nicht in genu-
gendem Mass zur Verfligung gestellt, auch weil sie selbst dafiir zu wenig entschadigt werden. Oft
scheinen Vernetzung und Austausch eher den Stellenwert einer Art «Supplement» zur Bereicherung
der Arbeit einzunehmen, statt als eine zwingende Voraussetzung und ein Kernbestandteil von Profes-
sionalitat gewdlrdigt und deshalb genigend dotiert zu werden.

4.3 Gestaltung von Veranderungsprozessen

Das Projekt AnKer zielte auf eine verbesserte Passung der Angebote zur Unterstlitzung und Entlastung
betreuender Angehdriger von Menschen mit Demenz und deren Bedurfnissen. Es handelte sich also
um die Frage, welche Auswirkungen Versorgungspolicies — welche Angebote flir welche Bedurfnisse in
welcher Weise und unter welchen Bedingungen Angehorigen zuganglich sind — auf die adressierten
Subjekte haben und wie diese Subjekte ihrerseits die Policies beeinflussen kénnen. Es ging nicht darum
zu ergrinden, welche Angebote insgesamt am meisten Ressourcen der betreuenden Angehorigen
nachhaltig freisetzen bzw. sichern kénnen (was einer utilitaristischen Sichtweise entsprache), sondern
Bedingungen fir das Gelingen der einzelnen Pflege- und Betreuungsarrangements zu identifizieren und
zu férdern. Deshalb musste die Forschung und Ldsungsentwicklung an konkreten Orten, mit konkreten,
untereinander mehr oder weniger vernetzten Akteurinnen und Akteuren stattfinden. Gerade die Ver-
schiedenheit der Ausgangsvoraussetzungen und Strukturen der Netzwerke, z.B. in Bezug des Vorhan-
denseins oder Fehlens einer Koordinationsstelle und eines definierten Vernetzungsauftrags mit entspre-
chender Ressourcenausstattung zeigte dabei Grenzen der Ubertragbarkeit von sog. «Best-Practice»-
Modellen auf. Der im Projekt entstandene Werkzeugkoffer beschreibt deshalb mehr als ein bestimmtes
Modell einen Entwicklungsprozess, der dazu flihren soll, an konkreten Orten die jeweils passende Form
der Zusammenarbeit der Netzwerke mit betreuenden Angehorigen zu finden.

Um zu der weiter oben beschriebenen Perspektivenverschiebung (s. Kapitel 4.2) zu gelangen, ist bei
einzelnen Professionellen, in deren Organisationen und schliesslich in den iberorganisationalen Netz-
werken ein Bewusstseins- und Lernprozess nétig. Dieser wurde im Projekt AnKer angestossen und
druickte sich in verschiedenen Veranderungen, Neuentwicklungen oder mindestens geplanten Ideen
fur die Zukunft aus. Zentral hierfiir sind die Etablierung einer gemeinsamen Sprache und gleiche in-
haltliche Definitionen von Netzwerkzielen. Dieser Prozess ist danach nicht abgeschlossen, sondern
muss in regelmassigen Abstadnden immer wieder umgesetzt und das gemeinsame Verstandnis erneu-
ert werden. Dies ist insbesondere im interprofessionellen Bereich der Demenzversorgung essenziell,
wobei es sich strukturell um ein Versorgungsfeld im standigen Wandel und dementsprechenden An-
passungsbedarf handelt. Dass noch zu Beginn des laufenden AnKer Projekts Diskussionen und Refle-
xionen zur Bedeutung des Terminus «Mitgestaltung durch Angehdrige» fur ein gemeinsames Zielver-
sténdnis im Projekt notig war, belegt diese Notwendigkeit. Auch weiterfiilhrende Sensibilisierungs- und
Veranderungsprozesse zur Gestaltung von Angehorigeneinbezug kénnen grundsatzlich von verschie-
denen Ebene ausgehen, indem Professionelle selbst Initiative ergreifen, Teams oder Netzwerke
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gemeinsame Entwicklungsprozesse initiieren («Koalition der Willigen»), die wiederum auf einzelne Or-
ganisationen und Menschen zurlickwirken und deren Wahrnehmungen verandern kénnen.

Im AnKer-Werkzeugkoffer wird ein solcher Entwicklungsprozess modulformig beschrieben und mit ei-
nigen Arbeitsinstrumenten angereichert. Je nach Stand der Dinge in konkreten Organisationen und
Netzwerken kann er am Anfang oder mittendrin beginnen. Um zunachst das Problembewusstsein zu
scharfen, kdnnten Angebote mit dem Selbstevaluations-Instrument beurteilt werden, um Entwicklungs-
oder Erganzungsbedarf zu bestimmen. In der Folge sollten Ziele mdglichst konkret und in angemesse-
ner Grosse definiert werden: gross genug, um zu motivieren und tatsachlich feststellbare Veranderun-
gen zu bewirken; bescheiden genug, um sie tatsachlich realisieren zu kdnnen. Dabei gilt: Jede Ver-
besserung, sei sie nur schrittweise im Hinblick auf ein weiter gestecktes Ziel, ist ein Schritt in die rich-
tige Richtung. Anschliessend werden konkrete Schritte zur Umsetzung der Ziele geplant und Verant-
wortlichkeiten festgelegt, bzw. ausgehandelt. Ausserdem werden Indikatoren und so gut als méglich
Messgrossen bestimmt. Diese ermdglichen, Erfolge auch sichtbar zu machen oder Griinde fiir die
ausbleibende Zielerreichung zu bestimmen. Wie oben beschrieben ist dabei entscheidend, betreu-
ende Angehdrige in angemessenen Formen mitzunehmen, ihnen den Anschluss an die Diskussionen
zu ermdglichen und dafir genligend Ressourcen zu mobilisieren, um ihre Leistungen angemessen zu
entschadigen.

5 Folgerungen

Die Ergebnisse und deren Diskussion in den vorangehenden Kapiteln 3 und 4 werden im Folgenden
als Folgerungen flr Praxis, Politik und weiter-fiihrende Forschung verdichtet.

5.1 Folgerungen fiir die Praxis

e Um die Motivation fir den erweiterten Einbezug betreuender Angehdriger auf allen Ebenen und in
allen Bereichen zu gewinnen, braucht es bei einem Teil der Praxisfachpersonen zunachst eine
kritische Auseinandersetzung mit der eigenen Haltung. Inwiefern werden deren eigene Bedurf-
nisse neben jenen der betreuten Menschen mit Demenz wahrgenommen und respektiert (z.B. in
Bezug auf Selbst- und Mitbestimmung oder Wahrung der Privatsphare), und wie weit wird deren
Erfahrungsexpertise ernstgenommen und systematisch in der Angebotsentwicklung einbezogen?
Werden betreuende Angehdrige als Kooperationspartnerinnen und -partner auf Augenhdéhe wahr-
genommen und einbezogen?

e Ferner zeigt die selbstkritische Auseinandersetzung mit den eigenen Angeboten und vor allem
auch deren Erreichbarkeit auf, wo allgemeine oder spezifische Bedlrfnisse bestimmter Zielgrup-
pen noch zu wenig bericksichtigt sind (z.B. Burozeiten, Kommunikationskanale, Sprachen, admi-
nistrative Hindernisse u.a.). Daflir sind gezielt und mit Offenheit erhobene Riickmeldungen von
betreuenden Angehdorigen unterschiedlicher Gruppen niitzlich oder sogar unentbehrlich. Selbst-
verstandlich kénnen in vielen Fallen nicht unmittelbar alle Licken geschlossen oder Hindernisse
abgebaut werden, aber eine Bestandesaufnahme erméglicht eine Priorisierung moglicher Veran-
derungen nach Notwendigkeit oder Wirksamkeit

e Diese Auseinandersetzung sollte auf Ebene einzelner Teams und der Gesamtorganisation fortge-
setzt oder initiiert werden, weil sie auf individueller Ebene zu kurz greift. Engagierte, kritische Mit-
arbeiterinnen laufen sonst Gefahr, als unangenehme Stdrfaktoren wahrgenommen zu werden
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oder keine Unterstlitzung von Kolleginnen und Kollegen und der Fiihrung zu finden. Andererseits
hat sich gezeigt, dass viele Veranderungen gerade von solchen Mitarbeitenden ausgehen, die
also nicht darauf warten sollten, dass ihre Organisation die Probleme von sich aus grundlegend
angehen wird.

e Wichtig ist deshalb, die Beteiligung betreuender Angehdériger auf allen Ebenen auch konzeptionell
zu verankern, indem entsprechende organisatorische Strukturen und Prozess-Routinen geschaf-
fen werden. Beteiligung sollte nicht als Dreingabe, wenn gerade Zeit bleibt, oder punktuelle Mass-
nahme zur Qualitatsiberprifung genutzt, sondern fester Bestandteil der professionellen Arbeit
werden. Nicht nur auf Ebene der Netzwerke, sondern auch innerhalb der beteiligten Organisatio-
nen handelt es sich um Lernprozesse («Lernende Organisation») bzw. Prozesse der Organisati-
onsentwicklung, die entsprechende Flhrung und Steuerung benétigen. Hinweise fir mogliche
Formen sind im AnKer-Werkzeugkoffer zu finden.

¢ Die erweiterte Zusammenarbeit mit betreuenden Angehdrigen verlangt neben einer entsprechen-
den Haltung auch Wissens- und Fachkompetenzen, die nicht ohne Weiteres bei allen Professio-
nellen vorausgesetzt werden kdnnen. In Organisationen, wo diesbezuglich noch Licken beste-
hen, sollten diese auch mittels Weiterbildungsmassnahmen geschlossen werden.

e Selbstverstandlich ist nicht zu verhehlen, dass diese Massnahmen oft — nicht immer — zusatzliche
Ressourcen erfordern, die von den Organisationen aufgebracht werden missen. Dazu zahlt nicht
nur die Organisationsentwicklung und die Weiterbildung, sondern auch die Netzwerkarbeit selbst.
Im Projekt AnKer wurde von Professionellen wiederholt und Giberzeugend angefiihrt, dass diese
immer wieder unter (Rechtfertigungs-)Druck stehen. Offensichtlich gelingt es noch nicht immer,
Geldgeber zu Uberzeugen, dass es sich dabei nicht um vermeidbare, «unproduktive» Kosten han-
delt, sondern um einen unentbehrlichen und essenziellen Teil professioneller Arbeit.

5.2 Folgerungen fiir die Politik

e Aus politischer Sicht stellen betreuende Angehdrige eine unentbehrliche Ressource in der De-
menzversorgung dar. Angesichts des mittlerweile auch im Zentrum der politischen Instanzen an-
gekommenen Bewusstseins fiir den akuten und fir langere Zeit anhaltenden Fachkraftemangels
in der Pflege und gleichzeitig demographischer Prognosen, die einen bedeutenden Anstieg an
Demenzerkrankungen nahelegen, spitzt sich die Abhangigkeit der Demenzversorgung von ihnen
gerade noch deutlich zu. Diese Ressource bedarf allerdings achtsamer Sorge, soll sie nachhaltig
zur Verfiigung stehen. Dies bedingt, dass die Passung der Angebote an ihre Bediirfnisse noch-
mals dringend verbessert werden muss. Wie sich zeigt, ist eine wichtige Voraussetzung dafur
eine angemessene organisatorische Institutionalisierung und Steuerung von Demenznetzwerken
mit dem Ziel, sie neben der optimalen Versorgung der Menschen mit Demenz auf den Nutzen fir
die betreuenden Angehorigen auszurichten. Ohne eine minimale Formalisierung ist die abge-
stimmte, effiziente, lickenlose und flichendeckende Leistungserbringung auf die Dauer nicht
machbar.

e Die angemessene Berlcksichtigung der betreuenden Angehdrigen, die dies wollen, als systema-
tisch eingebundene Kooperationspartnerinnen und -partner kann beispielsweise in Versorgungs-
konzepten und als Bestandteil von Leistungsvertragen mit subventionierten Angebotstragerschaf-
ten eingefordert werden.

e Dafiir missen entsprechend je nach Fall zusatzliche Mittel flir Angebote, deren (partizipative) Ent-
wicklung, Weiterbildung und die Netzwerkarbeit selbst gesprochen werden. Solche sind als Inves-
tition in die notwendige Professionsentwicklung zu sehen, um komplexen und sich verandernden

33 /46



Problemstellungen wirksam, effizient und nachhaltig begegnen zu kénnen. Dabei ist es wichtig, in
einer gesamtsystemischen Perspektive des Versorgungssystems die richtigen Anreize zu setzen.

e Wie insbesondere von betreuenden Angehdrigen wiederholt hingewiesen wurde, ist Demenz nach
wie vor gesellschaftlich eine mit Scham behaftete Krankheit und wird deshalb noch immer oft ta-
buisiert. Dies verzogert neben anderen Faktoren bisweilen die Annahme von angemessener Be-
handlung und Unterstiitzung. Kontrollverlust wird in unserer Gesellschaft in manchen Bereichen
stark negativ konnotiert und sanktioniert, z.B. in der Erziehung, bei Gewaltexzessen oder bei
Suchterkrankungen. In den letzten Jahren ist glicklicherweise in vielen gesellschaftlichen Berei-
chen nicht zuletzt dank politischen Anstrengungen Demenz spurbar enttabuisiert worden. Die Pra-
senz des Themas in Medien und Kultur beispielweise ist mehrheitlich von Verstandnis gepragt.
Dennoch erscheint es weiterhin wichtig, in Versorgungskonzepten, Alters- oder Demenzleitbildern
usw. die Informationen Uber Demenzkrankheiten zu férdern und nicht nur an bereits Betroffene
und ihre Angehdrigen, sondern auch mit geeigneten Massnahmen an die Gesamtbevdlkerung zu
adressieren.

5.3 Folgerungen fir die Forschung

e Im Projekt AnKer hat sich bestatigt, dass der vertiefte Einbezug betreuender Angehdriger von
Menschen mit Demenz Ergebnis komplexer Lern- und Entwicklungsprozesse ist, die von vielerlei
Faktoren wie Organisations- und Kommunikationsstrukturen, gleichzeitig stattfindenden politi-
schen (Entscheidungs-)prozessen und handelnden Subjekten beeinflusst werden. Insbesondere
hat sich gezeigt, dass diese Prozesse oft in kleinen Schritten stattfinden kdnnen und entspre-
chend tiefgreifendere Veranderungen langer Zeit brauchen. Es ist deshalb zu winschen, dass
weitere (formative) Evaluationen von solchen Netzwerkprozessen auch ber langere Zeitrdume
erfolgen kdnnen, um vertieftere Erkenntnisse dartiber zu gewinnen.

e Angesichts der zunehmenden Bedeutung der Zusammenarbeit betreuender Angehériger und Pro-
fessioneller (vgl. Kapitel 5.2) sollten wissenschaftliche Organisationen den Professionellen gut
fundiertes Wissen Uber Kompetenzen zur Gestaltung der Triade Mensch mit Demenz- betreuende
Angehdrige — Professionelle zur Verfiigung stellen. Dabei ist zu denken an bereits vorhandene
oder noch weiter zu erforschende Konzepte wie digital unterstitzte Kommunikations- und Ent-
scheidungshilfen (Blended Counseling), User-Involvement, Personalisierung von Dienstleistungen
oder auch Peer-to-Peer-Ansatzen, die in geeigneter Form in Ausbildungen integriert und in Wei-
terbildungsangeboten vermittelt werden kénnen.

e Es ware perspektivisch wichtig, Erkenntnisse von AnKer im Rahmen des Werkzeugkastens in den
Netzwerken systematisch zu implementieren und auf langere Zeit deren Effekte zu Giberprifen.
Dies wirde eine weitere Studie bendtigen. In einem ersten Schritt kdnnte eine viertiefte Aufmerk-
samkeit fur dieses Thema in Demenznetzwerken hergestellt und die Projektergebnisse mdglichst
weitflachig disseminiert werden. Dies wére mit moderatem Ressourcenaufwand moglich, wenn
man die regionalen Alzheimer-Sektionen als haufig selbst in Demenznetzwerken mitwirkende,
Ubergreifende Netzwerke gewinnen und workshopbasiert den AnKer Werkzeugkoffer einflihren
konnte.
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6 Ausblick und zukiuinftige Schritte

Bisher wurden Zwischenergebnisse von AnKer in verschiedenen Publikationen und Referaten vorge-
stellt. Die finalen Projektergebnisse sollen weiterfihrend disseminiert werden und ein weiterer Praxis-
artikel dazu erstellt werden. Zentral ist, dass die gewonnenen Erkenntnisse weitflachiger an potenzi-
elle Adressaten herangetragen werden. Dabei spielt teilweise auch die Herstellung eines gemeinsa-
men Sprach- und Kontextverstandnisses eine wichtige Rolle, wenn es um den Aspekt «Angehdrigen-
einbezug zur Mitgestaltung geht». Es wurde im Verlaufe des Projektes deutlich, dass es hier allein
schon in den vier Netzwerken unterschiedliche Auffassungen zu gab. Des Weiteren wurde die Vermu-
tung weiter unterfiittert, dass in vielen Demenznetzwerken keinerlei systematischer Einbezug von An-
gehorigen zur Mitbestimmung von Netzwerkprozessen und damit auch von Unterstitzungsansatzen
vorhanden ist. Gleichzeitig ist dies einer der zentralen Aspekte zur Entwicklung passgenauer, perso-
nenzentrierter Unterstitzungsangebote flir Angehoérige von Menschen mit Demenz.

Der AnKer Werkzeugkoffer stellt ein Hilfsmittel dar, um derartige Prozesse aufzubauen, zu strukturie-
ren und beschreibbar zu machen (z.B. auch flir spatere Evaluationen). Es ware daher sehr wertvoll,
die Erkenntnisse des Werkzeugkastens maoglichst weitflachig zu disseminieren, so wie schon unter
dem letzten Punkt von 6.3 skizziert. Die Mitgestaltung von Netzwerkprozessen durch Angehdrige wird
sonst ein langer Weg bleiben, da sich die Erkenntnis der hohen Relevanz dieses Ansatzes bisher nur
begrenzt etabliert hat. Dass diese Art des Einbezugs generell mdglich ist und von allen Beteiligten als
wertvoll empfunden wird, konnte im Rahmen der AnKer Zukunftswerkstatten und Evaluationsveran-
staltungen gezeigt werden, da hier der Einbezug von Angehdrigen zur Reflexion und Umsetzung von
Netzwerkprozessen erfolgreich umgesetzt wurde.

Weiterfihrend ist geplant, die zentralen Erkenntnisse von AnKer weitflachig zu disseminieren und mit-
tels Workshops auch an weitere Alzheimer-Sektionen heranzutragen, die als Multiplikatoren zur Be-
kanntmachung der Erkenntnisse in weiteren Demenznetzwerken dienen. Die Abklarung einer Finan-
zierung dieses Vorhabens findet aktuell mit Alzheimer Schweiz statt.

7 Interessenskonflikte

Bei keinem der AnKer Projektmitarbeitenden liegt ein Interessenkonflikt vor.

8 Referate und Publikationen

e DemenzMeet, St.Gallen, 21.8.2021, Breakoutsession «allein lebend mit Demenz — Freunde wah-
ren meine Autonomie»

e 7. St.Galler Demenzkongress, St.Gallen, 17.11.2021, Posterprasentation «<ANKER: Unterstiit-
zungsnetzwerke fiir Angehérige von Menschen mit Demenz»

e Schweizer Pflegekongress (SBK), Bern, 5.5.2022, «Pflegende Angehdrige als Mitgestaltende in
Demenznetzwerken», Referat

o «Damit Demenznetzwerke den Bedurfnissen entsprechen», Krankenpflege | Soins infirmiers |
Cure infermieristiche 04 2022

Beitrag in NOVACura (erscheint in Ausgabe 7-23, September 2023)
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Anhang

A1,
A2.
A3.
A4.

Interviewleitfaden Angehdrige
Auswertungsraster Angehdrigeninterviews
Leitfaden Fokusgruppen

Teilnehmende Organisationen im Projekt AnKer
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A 1. Leitfaden Angehorigen-Interviews

Projekt AnKer
Kategorie Angehorige
Unterkategorie Netzwerk wahlen

Kurzbezeichnung/Code

Interviewflihrende Person Name auswahlen.

Form (] Tel [] Video [] face-to-face

Datum und Zeit

Begriissung und Organisatorisches

Herzlichen Dank, dass Sie sich fiir dieses Gesprach zur Verfiigung stellen.
Ich bin ... (Vorstellung der Interviewerin)

Lassen Sie uns zuerst den Rahmen des Gesprachs klaren:

Es dauert ca. 1 Stunde (max. 1 Stunde)

Alles, was Sie mir sagen, wird streng vertraulich behandelt.

Wenn Sie einverstanden sind, werde ich das Gesprach ab jetzt aufzeichnen.

Die Aufnahme steht nur Personen im Projekt zur Verfligung, die direkt damit arbeiten missen.
Ich werde mir wahrend des Gesprachs einige Notizen machen.

Sie durfen das Gesprach jederzeit beenden / sich aus der Studie zurtickziehen, ohne dass Sie
dies begriinden mussen.

Haben Sie Fragen, bevor wir das Interview starten?

Einleitung & Hintergrund

In unserem Projekt geht es darum, die Angebote fur betreuende Angehdrigen von Menschen mit
Demenz aus verschiedenen Perspektiven anzuschauen.

Wir mdchten besser verstehen, welche Angebote sie kennen oder bereits selbst in Anspruch ge-
nommen haben und welche Erfahrungen sie damit gemacht haben.

«Mundoffner»:
Konnen Sie kurz erzdhlen, wie Sie in die Betreuung ihres Angehorigen involviert sind?

z.B. pflegerische Versorgung, Psychische Begleitung und Unterstitzung, Koordination von Pflege-
leistungen

Schildern Sie kurz die Situation der betreuten Person und der Familie.

Wer ist noch in die Betreuung involviert?
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Welche Angebote haben Sie bisher in Anspruch genommen?

e Was hat dazu gefiihrt, dass sie diese Angebote in Anspruch nahmen? (Zeitpunkt, Anlass, Ausléser

..)

e Was lauft (besonders) gut im Angebot? (in der Kommunikation, in der Zusammenarbeit...)

e Was kénnte besser sein fiir Sie?

Seit wann im Netzwerk? Was ist das Netzwerk?

e Welche Angebote fiir betreuende Angehérige kennen Sie sonst noch?
e Warum haben Sie diese nicht beansprucht?

e Welche Angebote wiirden Sie sich wiinschen, haben sie aber nicht zur Verfligung?

Wie oder iiber wen haben Sie das/die Angebote gefunden?

e Welche Rolle spielten Medien? (Internet, Prospekte, Zeitungen usw.)
e Welche Rolle spielten Freunde, Bekannte, Verwandte usw.?

e Welche Fachpersonen haben Sie auf Angebote aufmerksam gemacht?

e Wieviel Zeit und Energie kostete es, das Richtige zu finden?

o Welche Hirden gab es allenfalls (Scham, Geld, fehlende Zeit, fehlende Information, etc.)

Wie erleben Sie die Zusammenarbeit der verschiedenen Stellen?

e Wie gut stimmen die Stellen ihre Angebote untereinander ab?

e Wie stark sprechen sich die Stellen ab iber konkrete Ziele und Massnahmen fir Ihre personliche
Situation?

e Gab es zu Beginn eine umfassende und systematische Klarung |hrer Situation?
e Durch wen?

o Wie verlief diese? (welche Themen einbezogen, eingesetzte Instrumente wie Checklisten, Netz-
karten usw.,

e Wer hilft ihnen, verschiedene Angebote zu koordinieren? (z.B. wichtige Informationen auszutau-
schen, Termine abzustimmen usw.)

e  Wo, woflir wiirden Sie sich eine engere Absprache wiinschen?

Vielen Dank, kommen wir zum Abschluss:
Was moéchten Sie mir noch sagen?

e Was haben wir noch nicht angesprochen?
e Was mdéchten Sie noch vertiefen?

e Haben Sie lhrerseits noch Fragen?
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A 2. Auswertungsraster Angehorigen-Interviews

Interviewdatum:___

Netzwerk:____

Interview Nr:____

Transkribiert von (f. Riickfragen):___

Soziodemographische Angaben:
(Alter Angehdrige(r), Beziehung zum MmD, Alter MmD)

1) Allgemeine Pflegesituation:
(Art der primaren Versorgung — psychisch, physisch, organisatorisch)

2a) Physische Haupt-Problemfelder (bei der taglichen Versorgung):
(Tragen, Heben, Korperpflege)

2b) Psychische Haupt-Problemfelder (bei der taglichen Versorgung):
(Apathie, Agitation, Aggressivitat, Vergesslichkeit, Umherwandern)

3a) Inanspruchnahme von Netzwerkversorgungsleistungen personlich (fiir Angh.):
(Gesprachskreise, Beratungen, Freizeitaktivitdten, Hausbesuche)

3b) Offene Wiinsche fiir Netzwerkversorgungsleistungen persénlich (Angh.):

3c) Inanspruchnahme von Netzwerkversorgungsleistungen fiir MmD:
(Betreuungsaktivitaten, Freizeitaktivitaten, Tagespflege)

3d) Offene Wiinsche fiir Netzwerkversorgungsleistungen MmD:

4a) Angehorigeninformationen iiber Netzwerk
(Netzwerk bekannt oder nur die Schlusselperson(en)?, Seit wann im Netzwerk?, Wie verlief Erstkon-
takt?, Unterstitzungsziele des Netzwerks bekannt?)

4b) Kommunikation mit dem Netzwerk
(Wer, wie oft, welche Kanale?)
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4c) Einbezug in Gestaltung des Netzwerks
(Genutzte oder vorhandene Feedback- und/oder Mitmach-Kanale)

4d) Koordinationsleistungen durch das Netzwerk
(Integrierte vs. fragmentierte Versorgung und Uberleitungsmanagement)

5) Zukiinftige Entwicklungen
(Geplante Inanspruchnahmen, hausliche Veranderungen (z.B. Heimeinzug MmD), Sonstiges)

6a) Kritische Ausserungen der/des Angehérigen:

6b) Lobende Ausserungen der/des Angehdrigen

7) Weiteres
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A 3. Leitfaden Fokusgruppen

Projekt AnKER
Kategorie Fokusgruppen-Interview
Netzwerk

Interviewflihrende Person

Form [] Tel [] Video [] face-to-face
Datum und Ort Datum

wahlen
Bemerkungen

Begriissung und Organisatorisches

Herzlichen Dank, dass Sie sich fiir dieses Gesprach zur Verfiigung stellen.

Vorstellung, kurze Vorstellung Teilnehmende (Name, Organisation, Funktion)

Lassen Sie uns zuerst den Rahmen des Gesprachs klaren:

Es dauert ca. ...

Wenn Sie einverstanden sind, werde ich das Gesprach ab jetzt aufzeichnen.

Die Aufnahme steht nur Personen im Projekt zur Verfiigung, die direkt damit arbeiten mussen.

Es werden keine Kopien angefertigt. Die Aufnahme wird nach Abschluss des Projektes vernichtet.
Haben Sie Fragen, bevor wir das Interview starten?

Einleitung & Hintergrund

In unserem Projekt geht es um die Passung der Bediirfnisse betr. Angehériger (insbesondere von
Angehodrigen von Menschen mit Demenz) und der Angebote fiir sie, sowie um die Zusammenar-
beit mit ihnen und im Unterstutzungsnetz.

Ziel dieses Gesprachs ist, ihre Perspektiven auf die aktuelle Situation hier in... zu erheben und zu
verstehen. Es ist nicht Ziel einen Gruppenkonsens zu finden. Die Ergebnisse bilden die Ausgangs-
lage fiir die Zukunftswerkstatt, in welcher dann konkrete Ideen fiir die Weiterentwicklung erarbeitet
werden.

Das Projekt wird von Alzheimer Schweiz und der Ebnet-Stiftung geférdert.
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«Mundoffner»

In welchem Zusammenhang haben Sie am meisten mit betreuenden Angehdrigen von Personen mit
Demenz zu tun?

1 Welche Ziele verfolgt Ihre Organisation / verfolgen Sie in Bezug auf betreuende Angehorige?

e Was sollen BA von Ihnen bekommen?
e Was ist Ihnen wichtig in der Arbeit mit BA?
e Kennen Sie in lhrer Organisation/Ihrem Netzwerk spezifische Zielsetzungen fur BA (von PmD)?
o Falls ja, Wie sind die Ziele zustande gekommen (unter Beteiligung Angehériger? Bedarfs-
erhebung?)
o Falls nein, finden Sie, spezifische Ziele firr diese Gruppe waren sinnvoll (haben sie spezifi-
sche Bedurfnisse?

2 Welche Ressourcen stellt ihre Organisation fiir Angehoérigenarbeit zur Verfiigung?

e Welche Art von Unterstitzung (Beratung einzeln, in Gruppen, Finanzen, eigene Dienstleistungen
usw.) wird angeboten? [nicht ins Detail gehen!!]

e In welchem Umfang schéatzen Sie die dafiir aufgebrachten Ressourcen? (im Verhaltnis zum Ge-
samten: 10%, 50% etc.)

e Welche konzeptionellen Grundlagen fiir die Unterstiitzung von Angehdérigen gibt es (z.B. Leitbild,
Leistungsvertrag, Konzept usw; auf Ebene Organisation, Gemeinde ..)?

e Welche Strategien zur Entwicklung der Angehorigenarbeit gibt es? (insbesondere schriftlich fi-
xierte)

3 Wie erreichen Sie die betreuenden Angehoérigen?

e Wie, woher sind den BA Ihre Angebote bekannt?
e Von wem werden BA Ihnen empfohlen, zu-, weitergewiesen?
e Welche Hindernisse, Hemmnisse kennen oder vermuten Sie fir den Zugang zu lhrem Angebot?

4 Wie gestalten Sie lhre Zusammenarbeit untereinander?

Wer sind lhre wichtigsten Konkurrenten (als einzelne Stelle)?

Welche Absprachen, Regeln zur Zusammenarbeit bzw. Zustandigkeiten gibt es?

In welcher Form sind diese festgehalten? (mundlich, schriftlich, Art des Dokuments usw.)

In welcher Form werden BA an der Entwicklung des Netzwerks beteiligt?

Welche Erfahrungen haben Sie bei dem Einbezug von BA gemacht?

Gibt es Eigenheiten in Bezug auf die Unterstiitzung von BA von PmD und anderen BA?

5 Wie wird die Unterstiitzung fiir BA von PmD weiterentwickelt?

e Wurden Bediirfnisse, Zufriedenheit mit den Angeboten evaluiert?

e Sind Evaluationen bzw. Anderungen an bestehenden Angeboten, Konzepten fiir BA von PmD ge-
plant?

e Wo sehen Sie ungedeckten Bedarf (Angebote, Qualitat, Erreichbarkeit ...)?

Abschluss

Gibt es etwas, das Sie uns noch sagen mdchten?

Vielen Dank fur das Gesprach. Das ist sehr wertvoll fir unser Projekt.
Ich habe jetzt das Aufnahmegerat ausgeschaltet.

ev. Ausblick auf Zukunftswerkstatt (« Wie geht es weiter»)
Verabschiedung

441 46




A 4. Teilnehmende Organisationen im Projekt AnKer

Bassersdorf

Alzheimer Zlrich

Beratung, Projekte

Gemeinde Bassersdorf

Fachstelle fiir Altersfragen

Gemeinde Bassersdorf

Pflegekoordination, Fachstelle fir Altersfragen

Gemeinde Bassersdort

Gemeinderat Soziales und Alter

Hausarztpraxis Tschirky

Hausarztin

Kath. Kirche

Pastoralreferat

Kompetenzzentrum Pflege und Gesundheit KZU

Leitung Disposition und Care/ Case Management; Aida Care

Praxis am Chreisel

Dr. med. FA fiir Allgemeine Medizin

Pro Senectute Kanton Zdrich

Dienstleistungscenter Unterland und Furttal, Bllach

Spitex Bassersdorf-Nirensdorf-Briitten

Leitung Pflegeteam 1

Rita

Seniorenarbeit

AIDA Care

Kompetenzzentrum Pflege u Gesundheit

VaBene

Demenz-Besuchsdienst (1. Vertreterin)

Katholische Pfarrei

Senioren-Seelsorge

4 betreuende Angehdrige

Chur

Alzheimervereinigung Graubiinden

Alzheimerberatungsstelle Chur Mittelbiinden/Surselva

Pflegezentrum Rigahaus

Pflege

Pro Senectute Graublnden

Sozialberatung, Stellenleitung

Pro Senioris Inhaberin/Geschéftsflihrerin
Psychiatrische Dienste Graublinden Leitung Tagesklinik

Spitex Chur Leitung Pflege

Spitex Chur Team Memory

Schweizerisches Rotes Kreuz Graubiinden

ponte Begleitung fiir betreuende und pflegende Angehdrige und Familien

3 betreuende Angehdrige

Rapperswil-Jona

Alzheimer Sektion St.Gallen / beider Appenzell

Geschéftsleitung

Pro Senectute St.Gallen

Leitung Hilfe und Betreuung zu Hause

Pro Senectute St.Gallen

Sozialberatung/Infostelle Demenz

RaJoVita Teamleitung Psychiatrie Spitex

RaJoVita Teamleitung Tagesstéatte Grinfels

RaJoVita Gesundheitsberatung, Angehdrigenbegleitung
RaJoVita Spitex

RaJoVita Drehscheibe (Informations- und Anlaufstelle)
Spitex-Team Kessler Freiberufliche Pflege

Linth Gebiet Ambulanter Entlastungsdienst

Tagesstéatte Griinfels

Tagespflege

Gemeinde Rapperswil-Jona

Fachstelle Alter und Gesundheit

Gemeinde Uznach

Pilotprojekt Altersversorgung

Stadt Rapperswil-Jona

Fachstelle Alter und Gesundheit

20 Angehdrige und Betroffene

Demenzcafé (Evaluationsveranstaltung)

3 betreuende Angehdrige
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Schaffhausen

Alzheimer Sektion Schaffhausen

Leitung Erfa-Gruppe fiir Angehérige

Verband evang. Kirchgemeinden

Diakonie

Kompetenzzentrum Schénbiihl

Wohnen fiir Menschen mit Demenz

Pro Senectute Schaffhausen

Ressortleitung Service

Spitex Region Schaffhausen

Pflegeexpertin, HF-Mitarbeiterin

Stadt Schaffhausen

Leitung Koordinationsstelle Alter

3 betreuende Angehérige
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