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Zusammenfassung

Zusammenfassung

Derzeit leiden ca. 1,5 Mio. Menschen an einer demenziellen Erkrankung in Deutschland. 75% dieser
Menschen mit Demenz (MmD) leben zu Hause und sind auf eine sektorenilibergreifende medizinische
und pflegerische Versorgung sowie weitere Unterstlitzungsangebote angewiesen, um den
Krankheitsverlauf zu verzégern und so lange wie moglich ein selbstandiges und selbstbestimmtes
Leben flihren zu kénnen. Das Versorgungssystem in Deutschland ist jedoch auf diese Bedirfnisse
unzureichend eingerichtet. Um dieser Herausforderung gerecht zu werden, etablierte sich in den
vergangenen Jahren eine Vielzahl lokaler Demenznetzwerke. Diese sind Kooperationen von
Institutionen und Akteuren des Gesundheitswesens, an denen sich auch Krankenversicherungen und
Gebietskorperschaften beteiligen konnen. Gemeinsam sollen Versorgungsschnittstellen tberbriickt,
Konkurrenzbeziehungen minimiert und die Lebens- und Versorgungssituation von MmD und deren
Angehorigen verbessert werden. Bislang sind Faktoren, die fir die Entstehung, die Gestaltung und
die Nachhaltigkeit solcher Netzwerke relevant sind, unbekannt. Ebenso fehlen fundierte
Informationen (iber die Netzwerknutzer/innen und deren Versorgungssituation.

Ziel der multidimensionalen, multidisziplindren Evaluationsstudie von Demenznetzwerken in
Deutschland (DemNet-D) war daher die Bestimmung von Determinanten erfolgreicher
Demenznetzwerke unter Nutzung (1) qualitativer und (2) quantitativer Methoden. In einer
vergleichenden Evaluation von 13 bereits etablierten Netzwerken sollten Erkenntnisse Gber (1.1) die
Typisierung, (1.2) die Finanzierung und (1.3) Wissensmanagementprozessen der Netzwerke sowie
Erkenntnisse zur (2.1) soziodemografischen und klinischen Charakterisierung und (2.2) der
Versorgungssituation von Netzwerknutzer/innen generiert werden. Die quantitative Erhebung
erfolgte dabei zu zwei Zeitpunkten (t,, t; nach 12 Monaten), sodass die Charakteristiken der
Netzwerknutzer/innen und deren Versorgungssituation im zeitlichen Verlauf betrachtet werden
konnten. Die Erkenntnisse sollten abschlieBend (3) in konkrete Empfehlungen und Anleitungen im
Sinne eines ,Werkzeugkasten Demenz” fir den Auf- und Ausbau sowie fiir das Betreiben eines
Netzwerkes zusammengefasst und der Offentlichkeit zugénglich gemacht werden.

(1.1) Innerhalb des DemNet-D Projektes ist es erstmals gelungen Demenznetzwerke zu typisieren.
Ergebnis sind die Netzwerktypen ,Stakeholder”, ,Organisation”, ,Auftrag” und ,Hybrid“.
Stakeholderbezogen wurde agiert, wenn Versorgungsliicken durch systematischen Ausbau des
Netzwerkes und eine enge Anbindung von Netzwerkakteuren geschlossen wurden. Der Netzwerktyp
Organisation war gepragt von einer Neutralitit in der Netzwerksteuerung und diversifizierte
Verantwortlichkeiten. Hybridisierend agierte ein Demenznetzwerk, wenn es flexibel auf Bedarfe
reagierte und dadurch Stabilitdat in der Versorgung und hohe Nutzerzufriedenheit generierte. Vor
allem Versorgungsnetze, bei denen die Finanzierung einzelner Leistungen sichergestellt war und die
bereits auf eine lange Netzwerkhistorie zurlickblicken konnten, richteten sich strategisch
auftragsbezogen aus und verfolgen ihre Ziele im Sinne des Versorgungsauftrages. Bislang ist dies die
erste Analyse von Steuerungs- und Organisationsprozessen in Demenznetzwerken, welche die
Moglichkeit einer differenzierten Typisierung gibt.

(1.2) Die weitere qualitative Analyse zeigte, dass verschiedene Mdéglichkeiten einer nachhaltigen
Finanzierung von Netzwerken bestehen. Insgesamt acht der 13 Netzwerke schéatzten sich als
finanziell nachhaltig ein. Mitgliedsbeitrdage der vernetzten Akteure, Einnahmen aus
Netzwerkangeboten sowie Geldleistungen der Trager oder Gebietskorperschaften gewdhrleisteten
eine nachhaltige Finanzierung. Ein Volumen von mindestens 50.000€/Jahr zur Finanzierung von
hauptamtlichem Personal, eine kommunale Beteiligung an der Netzwerkarbeit, die Vernetzung von
mehr als 40 bis 50 Akteuren sowie ein differenzierter Finanzierungsmix aus verschieden Quellen
waren Determinanten einer erfolgreichen Finanzierung. Vor allem in stadtischen Regionen mit vielen
Leistungsanbietern bestanden nachhaltige Finanzierungsmoglichkeiten, in landlichen Regionen
dagegen gestaltete sich die Finanzierung aufgrund der geringeren Dichte von potentiellen
Netzwerkakteuren schwieriger.

(1.3) Beziiglich der Wissensmanagementstrategien in Demenznetzwerken bestand eine grofle
Heterogenitat dahingehend, in welchem Umfang diese Prozesse formalisiert abliefen. Ein grofRer Teil
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Zusammenfassung

fuBte auf relativ wissensmanagement-unspezifischen Strukturen. Die Entwicklung spezieller
Wissensmanagement-Werkzeuge, konnte in weniger als der Hélfte aller eingeschlossenen Netzwerke
festgestellt werden. GroRte Hirde bei der Zusammenarbeit innerhalb der Demenznetzwerke war die
Generierung von Vertrauen zur Minderung vorhandener Konkurrenzfaktoren. Der Einsatz einer
tragerneutralen Netzwerkleitung als Schlisselperson des Netzwerkes und Mediator zwischen
unterschiedlichen Netzwerkakteuren konnte Rivalitaten Gberwinden. Insgesamt gaben Gber 90% der
Netzwerknutzer/innen von den 13 evaluierten Demenznetzwerken an, gut Uber bestimmte
Hilfsangebote informiert zu sein. Im Hinblick auf Vergleichsstudien zeigen sich somit eine bessere
Informiertheit der Nutzer/innen sowie die Vorteile eines Demenznetzwerkes bei der Weitergabe von
Informationen an von pflegenden Angehorigen.

(2.1) Die in der quantitativen Analyse der DemNet-D Studie untersuchten 560 MmD waren im Mittel
80 Jahre alt, Gberwiegend weiblichen Geschlechts (58%) und mittelschwer kognitiv und korperlich
eingeschrankt. Die Mehrheit hatte eine Demenz vom Alzheimertyp (44%). Die Stichprobe der
Studienpopulation stellt mit Ausnahme der erhohten Demenzschwere, ein gutes Abbild der
zugrundeliegenden Population in Bezug auf wesentliche soziodemografische und demenzspezifische
Charakteristika dar. Im zeitlichen Verlauf der Studie konnte eine Zunahme der kognitiven und
korperlichen Einschrankungen und der herausfordernden Verhaltensweisen festgestellt werden. Dies
entspricht bisherigen Studienergebnissen. Dariiber hinaus stabilisierte sich im zeitlichen Verlauf die
Lebensqualitdt (-0,4 Punkte) sowie die soziale Teilhabe (+0,3) der MmD. Dies ist ein positives
Ergebnis im Vergleich mit bisherigen Studienergebnissen und spricht fiir eine gute Versorgung sowie
eine gute soziale Integration der MmD durch Demenznetzwerke. Die pflegenden Angehérigen waren
im Mittel 64 Jahre alt und iberwiegend weiblichen Geschlechts (75%). Uberwiegend versorgte der
Ehe-/Lebenspartner (50%) bzw. (Schwieger)Tochter/ Sohn (41%) den MmD. Die Mehrheit lebte mit
dem MmD in einem Haushalt (61%) und war nicht mehr berufstitig (63%). Diese
soziodemografischen Angaben sind national und international vergleichbar. Pflegende Angehorige
wiesen in der DemNet-D Studie moderate bis niedrige objektive und subjektive Belastungswerte auf.
Insbesondere das Geschlecht der Bezugsperson sowie herausfordernde Verhaltensweisen und die
Alltagsfahigkeiten des MmD hatten Einfluss auf die Verdanderung der Belastung. Im zeitlichen Verlauf
zeigten jedoch 70% der Belastungsdimensionen keine Verdanderung bzw. sogar eine statistisch
signifikante Verbesserung, was auf eine gute Versorgungsituation der Angehdérigen der MmD durch
Demenznetzwerke hinweisen kann.

(2.2) Gegenliber der primar-arztlichen Versorgung mit medizinischen Leistungen zeigten MmD in
Demenznetzwerken eine héhere Inanspruchnahme von Hauséarzten (93%), Neurologen/ Psychiater
(74%), Antidementiva (52%) und nicht-medikamentdsen Therapien (4-24%). Diese
Versorgungssituation konnte im zeitlichen Verlauf aufrechterhalten werden. Darliber hinaus nutzten
die meisten MmD informelle (88%) und formelle Pflege (35%). Lediglich 3% der Befragten erhielten
keinerlei Unterstitzungsangebote. Die Versorgungssituation selbst wurde dabei von 88% der
befragten Angehorigen als stabil empfunden. Im zeitlichen Verlauf erhdhte sich dieser Anteil auf
92%. Die Institutionalisierungsrate nach einem Jahr lag lediglich bei 9 %. Die Ergebnisse weisen daher
darauf hin, dass MmD in Netzwerkstrukturen haufiger eine evidenzbasierte und von Leitlinien
empfohlene, demenzspezifische Versorgung sowie formelle und informelle Unterstiitzungsangebote
erhalten. Zudem zeigt sich, dass Demenznetzwerke wichtige Faktoren in der Stabilisierung der
hauslichen Versorgungssituation von MmD und deren pflegenden Angehdorigen darstellen.

Der (3) Werkzeugkasten Demenz wurde als Online-Informationsportal (www.demenznetzwerke.de)
im Oktober 2015 online gestellt und beinhaltet aus den Studienergebnissen abgeleitete praxisnahe
Informationen zum Auf- und Ausbau von Demenznetzwerken. In diesen praxisorientierten
Themenbereichen wird zudem auf Praxisbeispiele und gesammelte Netzwerkmaterialien als
Werkzeuge verwiesen. Seit der Veroffentlichung (Oktober 2015) des Werkzeugkastens konnten
insgesamt Uber 2400 Besucher sowie (iber 3500 Downloads von Werkzeugen verzeichnet werden
(Stand 31.03.2016).
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Einleitung

1. Einleitung
1.1. Hintergrund

Im Zuge des demografischen Wandels steigt die Anzahl adlterer Menschen und mit ihr die Haufigkeit
altersassoziierter Krankheiten, wie der Demenz. Derzeit leben in Deutschland ca. 1,5 Mio. Menschen
mit Demenz (MmD), von denen ca. 75 % in Privathaushalten von Angehérigen — Giberwiegend von
Familienmitgliedern — versorgt werden. Schatzungen zufolge wird sich die Anzahl der MmD bis zum
Jahr 2050 auf 3,0 Millionen verdoppeln [1]. Eine sektoreniibergreifende, bedarfsgerechte Versorgung
ist insbesondere bei Menschen mit demenziellen Erkrankungen von hoher Relevanz. Diese sind auf
eine sektorenilbergreifende medizinische und pflegerische Versorgung angewiesen um den
Krankheitsverlauf zu verzégern und so lange wie maoglich ein selbstandiges und selbstbestimmtes
Leben im eigenen hduslichen Umfeld fihren zu koénnen [2]. Aufgrund der Sektoralisierung im
deutschen Gesundheitssystem, ist die ambulante Versorgung nur unzureichend auf die komplexen
Bediirfnisse der betroffenen MmD und deren Angehdrigen eingerichtet. Um dieser Herausforderung
zu begegnen und eine bedarfsgerechte Versorgung von MmD zu férdern, etablierten sich in den
vergangenen Jahren eine Vielzahl lokaler Demenznetzwerke in Deutschland [3,4]. Sie werden im
Allgemeinen als Kooperation einer Vielzahl von ambulanten und stationdaren Gesundheitsakteuren
verstanden, an denen sich mitunter auch Krankenversicherungen und Gebietskoérperschaften
beteiligen. Die Funktionsweise scheint netzwerkiibergreifend vergleichbar. Reibungsverluste in der
Versorgung von MmD sollen vermeiden wund Konkurrenzbeziehungen zwischen den
Gesundheitsakteuren minimiert werden [5].

Im Rahmen des vom Bundesministerium fiir Gesundheit (BMG) gefoérderten ,Leuchtturmprojektes
Demenz” wurden in Deutschland erstmals systematisch vernetzte Versorgungsstrukturen fir MmD
evaluiert und Empfehlungen fiir gelingende Kooperationen abgeleitet. Dabei handelte es sich jedoch
um eine vornehmlich deskriptive Analyse einzelner Netzwerke, die in ihrer Struktur und den
untersuchten Ergebnisparametern heterogen waren. Relevante Faktoren die fiir die Entstehung, die
Gestaltung und die Nachhaltigkeit eines erfolgreichen Demenznetzwerkes entscheidend sind, sind
bislang unbekannt. Darliber hinaus existiert kein evidenzbasiertes Konzept zur Entwicklung und
Etablierung von Demenznetzwerken und es fehlen zudem fundierte Informationen Uber die
Nutzer/innen von Demenznetzwerken.

Um Determinanten erfolgreicher Netzwerke identifizieren und Hilfestellung bei der Etablierung von
Demenznetzwerken liefern zu kdnnen, war eine umfassende, interdisziplindre Evaluation von
Demenznetzwerken notwendig. Diese Evaluation setzte die gemeinsame Analyse von Netzwerken als
auch deren Nutzer/innen voraus, um Uber die spezifischen Bedingungen der einzelnen Netzwerke
hinaus eine Vergleichbarkeit gewahrleisten zu konnen. Aufgrund dieser Komplexitdt war eine
Evaluationsstudie mit einer Vielzahl von Netzwerken in moéglichst heterogenen regionalen Bezligen
mit vergleichbaren, standardisierten Instrumenten und ein konzertiertes Zusammenwirken
unterschiedlicher Wissenschaftsdisziplinen in einem Forschungsverbund erforderlich.

1.2. Ziele

Das Ziel der multizentrischen, interdisziplindren Evaluationsstudie von Demenznetzwerken in
Deutschland (DemNet-D) war eine multidimensionale, multidisziplindre Evaluation regionaler
Demenznetzwerke und die Bestimmung von Determinanten erfolgreicher Netzwerke. Mithilfe einer

1
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vergleichenden Evaluation innerhalb der etablierten Demenznetzwerklandschaft in Deutschland
sollten Erkenntnisse gewonnen werden, welche Netzwerkstrukturen unter welchen Bedingungen zu
welchen patienten- und angehorigenbezogenen Ergebnissen fiihren. Mit Hilfe dieser Erkenntnisse
war es auch Ziel, konkrete Empfehlungen und Anleitungen im Sinne eines , Werkzeugkasten Demenz“
zu entwicklen. Die Ergebnisse sollten potentiellen Interessierten, die Demenznetzwerke aufbauen,
betreiben und fordern wollen, als Anleitung dienen. Gegenstand der Evaluation waren daher
netzwerk-, patienten- und angehdrigenbezogene Parameter. Zielgruppen der DemNet-D Studie
waren die Nutzer/innen regionaler Demenznetzwerkes (MmD, ihre Angehdrigen oder
Betreuer/innen), die Netzwerkpartner in regionalen Demenznetzwerken (alle an der Versorgung und
Beratung beteiligten Partner in einem Netzwerk) sowie die Schliisselpersonen regionaler
Demenznetzwerke (politische Entscheidungstrager, Akteure aus dem Bereich der Kostentrager und
weitere Personen mit einem mafgeblichen Einfluss innerhalb der Netzwerke).

1.3. Fragestellungen
Analysen der Demenznetzwerke/ Typisierung von Demenznetzwerken

la) Wie koénnen Demenznetzwerke in Deutschland typisiert werden? Dabei sollte vor allem
aufgezeigt werden wie Netzwerke formal organisiert werden, wie nach innen, hemmende
Konkurrenzbeziehungen in forderliche Kooperationsbeziehungen umgewandelt werden und wie das
Netzwerk nach auBen mit relevanten Stakeholdern im Interesse der Versorgungszielsetzung
interagiert. Tragfahige Modelle der Steuerung, Kooperation und Vernetzung, welche zum Teil neue
Organisationsformen und Steuerungsinstrumente in der Gesundheitsversorgung erfordern, sollten
beschrieben werden.

Die Ergebnisse dieser Analysen waren zentral fir die weiteren Analysen. Sie stellten die Basis zur
Vergleichbarkeit der Ergebnisse Uber spezifische, einzelne Netzwerkcharakteristiken hinaus und
dienten damit als strukturierende Variable in den Analysen und den Ergebnissen des Projektes.

Analyse der Lebens- und Versorgungssituation von Nutzern/innen in Demenznetzwerken

2a) Wer sind Nutzer/innen (MmD, Angehérige/ Betreuer/innen) von regionalen Demenznetzwerken
und was ist deren versorgungsrelevante sozio-demografische und klinische Charakteristik?

2b) Welche Entwicklungen/ Veranderungen (gesundheitlicher und psychosozialer Merkmale,
typische Versorgungsverldufe, Muster in den Outcomes nach geschlechtsspezifischen,
versorgungsspezifischen, soziodemografischen und erkrankungsspezifischen Merkmalen) zeigen sich
fir MmD im Verlauf von zwdlf Monaten?

2c) Wie hoch ist die Belastung pflegender Angehoriger, die durch regionale Demenznetzwerke
unterstiitzt werden?

2d) Welche Entwicklungen/ Verdanderungen zeigen sich im Verlauf von 12 Monaten in Hinblick auf
das Belastungserleben pflegender Angehoriger, die durch regionale Demenznetzwerke unterstitzt
werden?

Inanspruchnahme von Leistungen der Nutzer/innen

3a) Wie hoch ist die Inanspruchnahme von medizinischen, pflegerischen und therapeutischen
Leistungen von MmD in Demenznetzwerken? Hierbei standen folgende Fragen im Mittelpunkt:
Welche Leistungen werden im Wesentlichen von MmD in Anspruch genommen? Sind
soziodemografische oder klinische Muster mit einer hoheren bzw. geringeren Inanspruchnahme von
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Leistungen assoziiert? Welche Verdnderungen zeigen sich in Hinblick auf die Inanspruchnahme von
medizinischen Leistungen im zeitlichen Verlauf?

3b) Wie gestalten pflegende Angehoérige von MmD die hédusliche Versorgung unter den gegeben
Netzwerkbedingungen? Gibt es Unterschiede zwischen Nutzern/innen, die schon langer durch das
Netzwerk unterstitzt werden und neuen Nutzern/innen?

3c) Welche Entwicklungen / Verdnderungen zeigen sich in Hinblick auf die Inanspruchnahme von
Netzwerkleistungen im Verlauf von zwd6lf Monaten?

3d) Wie wirken sich unterschiedliche Arten der Netzwerke auf die Inanspruchnahme von Leistungen
der MmD und Angehdrigen aus?

Finanzierung von Demenznetzwerken

4a) Wie finanzieren sich regionale Demenznetzwerke? Uber welche Finanzierungskonzepte verfiigen
regionale Demenznetzwerke? Wie hoch sind die netzwerkassoziierten Kosten?

4b) Was sind Determinanten einer erfolgreichen und nachhaltigen Finanzierung?
Wissensmanagement innerhalb von Demenznetzwerken

5a) Welche Strukturen und Prozesse fiir die Entwicklung, den Austausch sowie die Evaluation von
Wissen bestehen in Demenznetzwerken?

5b) Wie stellen sich potentielle Hemmnisse sowie mogliche Losungsstrategien fir erfolgreiches
Wissensmanagement in Demenznetzwerken dar?

5c) Haben Formalisierungsaspekte einen Einfluss auf Wissensmanagement-Strategien?
1.4. Projektstrukturen

1.4.1. Kooperationen der Standorte/ Verantwortlichkeiten

Fiir eine erfolgreiche Durchfiihrung der Studie war es unabdingbar, den Forschungsverbund mit vier
Forschungspartnern/innen und 13 Netzwerken klar zu strukturieren und die Kommunikation zu
standardisieren. Seitens der Forschungspartner/innen ebenso wie seitens der Netzwerke regelten
Kooperationsvertrage die Rechte und Pflichten im Projekt. Der Austausch zwischen den
Forschungsinstitutionen erfolgte systematisch auf persénlichen Verbundtreffen und regelmaRigen,
wenigstens einmal monatlich stattfindenden Telefonkonferenzen, an denen mindestens ein/e
Vertreter/in pro Standort sowie der Verbundkoordinator teilnahmen. Dariiber hinaus fanden
anlassbezogene Treffen sowie ein gegebenenfalls notwendiger Austausch bei Bedarf statt. Die
Kommunikation seitens des Forschungsverbundes mit den Demenznetzwerken wurde grundsatzlich
Uber die einzelnen Forschungsstandorte, die als direkte Ansprechpartner fungierten, geregelt. In
grundsatzlichere Fragen, welche das Gesamtprojekt betrafen, hielt der jeweilige Forschungsstandort
bei Bedarf Riucksprache mit den Forschungspartnern/innen, bevor abschlieRende Informationen an
die Netzwerke herangetragen wurden. Die Weitergabe erfolgte wiederum, je nach Dringlichkeit und
Inhalt, entweder in Form personlicher oder telefonischer Gesprache zwischen den einzelnen
Standorten und den Netzwerken (laufend), per schriftlichem Infobrief (koordiniert Uber den
Verbund) oder als Newsletter, der in regelméaRigen Abstdnden Uber das Projekt informierte und an
die Mitwirkenden im DemNet-D-Projekt versendet wurde. Mithilfe des Newsletters sollten alle
Beteiligten auf den aktuellen Stand gebracht und tiber bereits erreichte Ziele und Bevorstehendes
informiert werden (verschickte Newsletter einsehbar im Anhang 1). Dariiber hinaus diente der
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Newsletter als Plattform, auf der sich die verschiedenen am Projekt beteiligten Netzwerke sich und
ihre Arbeit vorstellen konnten. Der Newsletter ist wahrend der Projektlaufzeit sechsmal erschienen
(12/12,02/13,06/13, 12/13, 06/14, 03/15).

1.4.2. Demenznetzwerke

Am Evaluationsverbund DemNet-D beteiligten sich 13 verschiedene Demenznetzwerke. Tabelle 1
gibt eine detaillierte Ubersicht, welche die Heterogenitit der Netzwerke anhand ihrer Basisdaten
illustriert. Die in dem Vorhaben betrachteten Gebiete umfassen sowohl (groRR-)stddtische als auch
landliche Gebiete in Ost- West- und Norddeutschland. Strukturelle Konzepte der Netzwerke reichten
von Organisationen nach dem Domusprinzip medizinischer Leistungserbringer, Gber gemeinnitzige
Vereine, psychiatrische Verbiinde, bis hin zu von birgerschaftlichem Engagement getragenen
Strukturen. Die Akteure in den Netzwerken und ihre Kooperationspartner rekrutierten sich aus allen
Professionen und Institutionen/ Tragern der medizinischen und pflegerischen Versorgung. Der
Zugang zu den einzelnen Netzwerken erfolgte z. B. durch Rekrutierung im Versorgungssystem,
arztliche Uberweisung, eigene Initiative oder Vermittlung durch Akteure der Netzwerke. Die
beteiligten Netzwerke galten bereits im Vorfeld der Studie als etablierte Netzwerke. Drei Netzwerke
wurden bereits im Rahmen der Leuchtturmprojekte Demenz evaluiert, neun auf andere Art und
Weise. Ein Netzwerk wurde bis dato noch nicht evaluiert, tragt sich aber seit der Griindung 2009
finanziell selber und strebte eine wissenschaftliche Evaluation auch unabhdngig von der
Zukunftswerkstatt Demenz an.

1.4.3. Design

Das Design der im Rahmen des Forschungsverbundes durchgefiihrten DemNet-D Studie beschreibt
eine multizentrische, multiprofessionelle und multivariate Langsschnittstudie, die sich eines
Methodenmix im Sinne einer Triangulation, sowohl quantitativer als auch qualitativer
Erhebungsmethoden bedient (Abbildung 1).
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Abbildung 1: Design der DemNet-D-Studie



Tabelle 1: Netzwerke im Evaluationsverbund DemNet-D

Netzwerk Ort Bundesland Typ Region Einzugsgebiet MmD im Griindung Evaluation
Ansprechpartner (Einwohner) Netzwerk
1 DemenzNetz Aachen e.V. Aachen NRW a c 500.000 350 2008 LP
Dr. Andreas Theilig, Demenznetz Aachen, Lé6hergraben 2, 52064 Aachen
2 Ahlener System — Alter und Soziales e.V. Ahlen NRW a, b c 280.000 400 1993 ja
Lena Leberl Alter und Soziales e. V., Zukunftswerkstatt Demenz in Ahlen, Wilhelmstr. 5, 59227 Ahlen
3 Arnsberger "Lern-Werkstatt" Demenz Arnsberg NRW b d 267.000 k.A. 2003 ja
Martin Polenz, Stadt Arnsberg, Fachstelle Zukunft Alter, Lange Wende 16a, 59755 Arnsberg
4  Gerontopsychiatrisch-Geriatrischer Verbund Berlin B b c 320.000 ca. 1.000 1997 ja
Charlottenburg-Wilmersdorfe.V. Charlottenburg
Stefan Schikorra, Gerontopsychiatrisch-Geriatrischer Verbund Charlottenburg-Wilmersdorf e.V., Fehrbelliner Platz 4, 10707 Berlin
5 Demenzfreundliche Kommune Lichtenberg e.V. Berlin Lichtenberg B b c 253.539 ca. 30 pro 2008 ja
Monat
Robert Stephan, Demenzfreundliche Kommune Lichtenberg, Einbecker Str. 85, 10437 Berlin
6  Qualitatsverbund Netzwerk im Alter e.V. Berlin Pankow B a c 370.000 44 pro Monat 2000 ja
Gabriele Seibt, Katja Dierich, Qualitdtsverbund Netzwerk im Alter e.V., Schénhauser Allee 59b, 10437 Berlin
7  Demenznetz Diusseldorf Disseldorf NRW a c 598.000 ca. 231 2007 ja
Dr. Barbara Héft, Sprecherin des Steuerkreises Demenznetz Diisseldorf, LVR-Klinikum, Bergische Landstr. 2, 40629 Diisseldorf
8 Demenznetzwerk Krefeld Krefeld NRW a,b c 250.000 2.000 2007 ja
Ralf Ihl, Klinik fiir Gerontopsychiatrie und —psychotherapie, Alexianer Krefeld GmbH, DiefSemer Bruch 81, 47805 Krefeld
9  DemenzNetz im Kreis Minden-Liibbecke Minden-Libbecke NRW a d 314.153 300 2003 ja
Hartmut Emme von der Ahe, PariSozail-gemeinniitzige Gesellschaft fiir paritétische Sozialdineste, Simeonstr. 17/19, 32423 Minden
10 Memo Clinic Stralsund® Stralsund MV a d 80.000 550 2009 nein
Dr. Ronald Zabel, Memo Clinic Stralsund, Rotdornweg 12, 18439 Stralsund
11 Initiative "Demenzfreundlich!“ Treptow-Kopenick B a c 239.374 80 2001 ja
Joachim Born, Cindy Reichert, Initiative “Demenzfreundlich Treptow-Képenick” (c/oVFK e.V.), Elsenstr. 6, 12435 Berlin
12 Demenznetzwerk des Landkreises Teltow-Flaming Teltow BB b d 161.120 30 pro Monat 2010 ja
Antje Bauroth, Landkreis Teltow-Fléming, Am Nutheflief32, 14943 Luckenwalde
13 Demenznetzwerk Uckermark e.V. Uckermark BB a d 131.115 ca. 110 2004 LP
Dr. Jiirgen Hein, Praxis Dr. med. Hein, Rosa-Luxemburg-Str. 21, 17291 Prenzlau
gesamt >5 Mio >5.000

Legende: a = Versorgungsnetzwerk, b = Verbundnetzwerk, c = stiddtisches Gebiet, d = landliche Region, B = Berlin, BB = Brandenburg, MV = Mecklenburg-
Vorpommern, NRW = Nordrhein-Westfalen, LP = Leuchtturmprojekt Demenz



2. Arbeits- und Zeitplan

2.1. Tabellarische Darstellung des Zeitplans

Tabelle 2: Arbeitspakete und Zeitplan

Arbeitspakete

Jahr 1 (Quartal)

1

2

3

4

Jahr 2 (Quartal)

1

2

3

4

Jahr 3 (Quartal)

1

2

3

4

Koordination

1 Kooperationsvertrage, Ethikantrag, Datenschutzkonzept, Mittelverwaltung
2 Organisation des verbundinternen Austauschs, Organisation von Treffen
3 Erstellung und Pflege einer gemeinsamen Datenbank
4 Programmierung und Erstellung der Fragebégen fir quantitative Datenerhebung, Einlesen und
Plausibilitatschecks
5 Koordination der zusammenfiihrenden Auswertung aller Teilanalysen
6 Organisation und Durchfiihrung einer Expertenveranstaltung
7 Berichtlegung
Netzwerke
8 Wissenschaftliche Begleitung der Netzwerke
9 Unterstitzung der ProfessionalisierungsmaRnahmen
Netzwerkanalyse/ Wissensmanagement
10 Vorbereitung der durchzufiihrenden quantitativen Interviews / Fragebogen, inklusive Pretest
11 Identifikation von relevanten Ansprechpartner bei den Netzwerk-Kooperationspartnern
12 Durchfiihrung quantitativer Datenerhebung (Struktur, Prozesse und Wissensmanagement) bei

den Netzwerken, tound t;




13

Auswertung quantitativer Daten, Netzwerkanalyse, Struktur,Prozesse und
Wissensmanagement, t,: Verdnderungen ty-t;.

14 Auswertung quantitativer Daten, Netzwerkanalyse t, und t;: Zusammenfiihren von Struktur,
Prozessen (incl. Wissensmanagement, Governance) sowie Outcomes (Nutzer/Nutzerinnen)

15 Ausarbeiten von Empfehlungen zu Struktur und Prozessen sowie Wissensmanagement

16 Inhaltsanalyse vorhandener Dokumentationen und Materialien der beteiligten Netzwerke

17 Vorbereitung der durchzufiihrenden qualitativen Interviews mit Projektverantwortlichen,
Leitfadenentwicklung

18 Durchfiihrung der qualitativen Interviews mit den Projektverantwortlichen (n=15),
Auswertung

19 Vorbereitung der durchzufiihrenden qualitativen Interviews mit Schliisselpersonen aus den
beteiligten Netzwerken, Leitfadenentwicklung

20 Durchfiihrung der qualitativen Interviews mit Schliisselpersonen aus den beteiligten
Netzwerken, face-to-face (n=75; 5 pro Netzwerk)

21 Auswertung der qualitativen Interviews

22 Zusammenfihrung mit den Ergebnissen der quantitativen Netzwerkanalyse t,

23 Vorbereitung der durchzufiihrenden qualitativen Telefoninterviews mit Schliisselpersonen aus
den beteiligten Netzwerken, Leitfadenentwicklung auf der Grundlage der Zwischenergebnisse

24 Durchfiihrung der Telefoninterviews mit Schliisselpersonen (n=75; 5 pro Netzwerk)

25 Qualitative Abschlussinterviews mit den Projektverantwortlichen (n=16)

26 Auswertung qualitativer Daten, Schwerpunkt Governance

27 Auswertung qualitativer Daten, Schwerpunkt Wissensmanagement

28 Auswertung qualitativer Daten, Netzwerkanalyse t, und t;, Zusammenfihren von Struktur,
Prozessen, Wissensmanagement, Governance sowie Outcomes (Nutzer/ Nutzerinnen)

29 Zusammenfihren von quantitativen und qualitativen Daten der Netzwerkanalyse

30 Zusammenfihrende Auswertung von Netzwerkanalysen und outcomebezogenen Analysen




Outcomebezogene Datenerhebung
MmD und Angehorige

31 Vorbereitung der quantitativen Datenerhebung (Instrumentenentwicklung/Pretest,
Raterschulung, Rekrutierung von MmD und Angehdorigen)

32 Vorbereitung der durchzufiihrenden qualitativen Interviews/ Leitfadenerstellung, inklusive
Pretest

33 Quantitative Datenerhebung MmD/Angehdrige (to/t1)

34 Qualitative Datenerhebung MmD/Angehdrige (to/t:)

35 Zwischenauswertung von Ergebnissen aus t; qualitative und quantitative Datenerhebung) ggf.
Nachrekrutierung MmD und Angehorige

36 Auswertung qualitative Datenerhebung (Vertiefungsinterviews MmD/Angehorige)

37 Auswertung quantitative Datenerhebung MmD/Angehérige (to/t;1), Verdnderungen von ty-ty,
Zusammenfihren der Daten von MmD und Angehdérigen (qual. und quan. Datenerhebungen)

38 Zusammenfiihrenden Auswertung von outcomebezogenen Analysen und Netzwerkanalysen

39 Ergebnisdarstellung/Ausarbeitung von Empfehlungen
Nutzung/ Umsetzung der Ergebnisse

40 Expertenworkshop

41 Abschlussbericht, Publikation der Ergebnisse

42 Praxishandbuch, ,Werkzeugkasten”
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2.2. Begriindung der Abweichung zwischen urspriinglich geplantem und
tatsachlich realisiertem Zeit- und Arbeitsplan

Im Berichtszeitraum 2012 kam es aufgrund des spaten Erhalts der Zuwendungsbescheide zu
Verschiebungen im Projektzeitlauf. Projektmitarbeiter/innen konnten erst nach offiziellem
Projektbeginn rekrutiert werden, was dazu fiihrte, dass einige Arbeitspakete erst verspatet in Angriff
genommen werden konnten. Die Zeitverzogerungen betrafen (berwiegend die quantitative
Erhebung. Insgesamt konnten trotzdem alle Vorhabensziele bis zum Ende der Projektlaufzeit erreicht
werden.

3. Erhebungs- und Auswertungsmethodik
3.1. Operationalisierung der Ziele

Das primdre Ziel war die multidimensionale, multidisziplindre Evaluation regionaler
Demenznetzwerke zur Bestimmung von Determinanten erfolgreicher Netzwerke unter
angemessener Beachtung unterschiedlicher Rahmenbedingungen und unterschiedlicher Formen der
Kooperation. Die Ziele der Studie sowie die einzelnen Forschungsfragen sind im Kapitel 1.2 und 1.3
detailliert beschrieben.

3.2. Rekrutierung

Die Rekrutierung der Probanden fur die Studie erfolgte Gber einen/e verantwortliche/n
Studienmitarbeiter/in, der/die in jedem Demenznetzwerk eigens hierfiir benannt wurde und durch
Fordergelder finanziert wurde.

3.3. Datenerhebung und Datenauswertung

3.3.1. Quantitative Erhebung und Auswertungen

Im Rahmen der Langsschnitterhebung fanden zwei Datenerhebungen statt, zur Baseline bei
Aufnahme in die Studie (t;) und zwolf Monate spater (t;). Die Datenerhebung der MmD und ihrer
Angehorigen wurde vor Ort im eigenen Wohnumfeld (eigene Hauslichkeit, ggf. Krankenhaus,
Pflegeeinrichtung, etc.) durchgefiihrt. Qualifizierte Interviewer/innen waren fir die Datenerhebung
und -erfassung zustandig. Der Zeitraum pro Datenerhebung war auf jeweils sechs Monate angesetzt,
wobei die quantitative Erhebung zur Baseline auf acht Monate verlangert wurde.

Insgesamt lagen zur Baseline Angaben von n=560 Dyaden, bestehend aus MmD und einem
Angehdrigen vor. Zum zweiten Zeitpunkt (t;) konnten von n =560 teilnehmenden MmD insgesamt
n =407 in die Datenauswertung eingeschlossen werden. Eine detaillierte Information Uber die
n =153 Paare, die zu t; nicht mehr teilnahmen (Drop-out), befindet sich in Tabelle 3 sowie im
Anhang 5 in der Tabelle 26, 27, 28 und 29. Die MmD, welche aus der Studie ausgeschieden sind,
waren im Mittel 2,4 Jahre dlter und wiesen anteilig eine schwerere Pflegebedirftigkeit auf als die
Teilnehmer/innen, welche in der Studie verblieben sind.

Die in der quantitativen Erhebung genutzten Instrumente sind in Tabelle 4 (Hauptzielkriterien) und
Tabelle 5 (Nebenzielkriterien) aufgefiihrt und finden im Anhang 3 eine detaillierte Beschreibung.
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Tabelle 3: Griinde fiir das Ausscheiden aus der Studie

Griinde flr Drop-out in %

Drop-out
(n=153)

MmD méchte/kann nicht mehr teilnehmen

MmD ist verstorben

MmD wohnt aullerhalb des Einzugsgebietes

49,0 (75)
43,1 (66)
8,5 (13)

Tabelle 4: Hauptzielkriterien und Instrumente zur Datenerhebung

Hauptzielkriterien

Parameter Erhebungsinstrument Datenquelle
QoL-AD - Quality of Life in Alzheimer's | Fremd- und Selbstein-
Disease [6] schatzung
EQ-5D [7] Fremd- und Selbstein-
Lebensqualitat schitzung
Visuelle Analogskala (EuroQol, Fremd- und Selbstein-
2012) schatzung
Gesundheitliche Depression GDS — Geriatric Depression Scale [8] | Selbsteinschédtzung des

Situation des MmD

MmD

Funktionsfahigkeit

IADL — Instrumentelle Aktivitdaten
des taglichen Lebens [9].

Fremdeinschatzung
durch Bezugsperson

Soziale Teilhabe des
MmD

Akzeptanzgefiihlin der
Gemeinschaft

SACA - Sense of Acceptance in
Community Activities [10]

Selbsteinschatzung des
MmD

Gefiihl von Alleinsein

UCLA - Loneliness Scale [11]

Selbsteinschatzung des
MmD

Soziale Netzwerke /
Kontakte

Eigener Erfassungsbogen

Fremdeinschatzung
durch Bezugsperson

Versorgungs-
arrangements

Versorgungsarrange-
ments in der Haus-
lichkeit

D-IVA — Instrument zur Erfassung
hauslicher Versorgungsarrangements
flir Menschen mit Demenz [12]

Fremdeinschatzung
durch Bezugsperson

Medizinische Ver-
sorgung

Hilfsmittel, Komorbi-
ditadt, Versorgungsleis-
tungen durch Arzte,
Therapeuten, Institu-
tionen, Servicedienst-
leister, Medikamente

Eigener Erfassungsbogen

Fremdeinschatzung

Belastung der Angehdrigen

BIZA-D — Berliner Inventar zur
Angehdrigenbelastung — Demenz [13].

Selbsteinschatzung
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Tabelle 5: Nebenzielkriterien, weitere Parameter und deren Instrumente zur Datenerhebung

Nebenzielkriterien

Parameter Erhebungsinstrument Datenquelle
Herausfordernde CMAI - Cohen Mansfield Agitation Fremdeinschatzung
Verhaltensweisen Inventory [14] durch Bezugsperson
Demenzstadium FAST- Functional Assessment Staging | Fremdeinschatzung
[15] durch Bezugsperson
Erndhrungsstatus MNA SF - Mini Nutritional Fremdeinschatzung
Assessment [16] durch Bezugsperson
Pflegeaufwand RUD — Ressource Utilization in Selbsteinschdtzung der
Dementia [17] Bezugsperson

Parameter zur Beschreibung des Studienkollektivs

Parameter Erhebungsinstrument Datenquelle

Soziodemografische Parameter eigener Erfassungsbogen Fremdeinschatzung
durch Bezugsperson

Demenzdiagnose eigener Erfassungsbogen Fremdeinschatzung
durch Bezugsperson

Komorbiditat eigener Erfassungsbogen Fremdeinschatzung
durch Bezugsperson

Die Auswertung der erhobenen Daten erfolgte unter Verwendung deskriptiver, explorativer und
induktiver statistischer Verfahren. Die Datenbeschreibung erfolgte mittels typischer Lage- und
StreuungsmalRe (Mittelwerte, Standardabweichung etc.) sowie bivariater Verfahren (Korrelationen, t-
Test, Chi-Quadrat-Test, etc.). Fir die tiefergehende Datenanalyse erfolgte, sowohl fir die
Baselinedaten als auch fir die langsschnittliche Auswertung, die Anwendung von gemischten
linearen sowie logistischen Modellen®. Hierbei wurden die 13 Netzwerke tber einen zufilligen Faktor
berilicksichtigt, da davon ausgegangen werden muss, dass sich Nutzer/innen innerhalb eines
Netzwerkes &dhnlicher verhalten als Nutzer/innen verschiedener Netzwerke. Der Einfluss der
verschiedenen Netzwerktypen, wurde Uber einen fixen Effekt modelliert. Als weitere fixe Effekte
wurden zur Baseline die unabhangigen Variablen Geschlecht, Alter, Lebenssituation, das Auftreten
mindestens einer herausfordernden Verhaltensweise, Depression und die Alltagsfahigkeiten eines
MmD sowie die Angehdrigenbelastung berlicksichtigt. In der langsschnittlichen Analyse wurde die
Zielvariable als Differenz aus t; — t; verwendet. Die moéglichen Einflussfaktoren der Baseline wurden
wiederum verwendet, lediglich erganzt durch den Ausgangswert der Zielvariable. Eine Auswertung
beziiglich einzelner Nutzer/innen, einzelner Leistungserbringer oder einzelner Demenznetzwerke
fand aus Datenschutzgriinden nicht statt. Alle statistischen Analysen wurden unter Verwendung von
Standardsoftware mit dokumentationsfahiger Syntax (SPSS v22; R; STATA 13) ausgefihrt.

! Fur die Unterstitzung bei der statistischen Auswertung der Daten bedanken wir uns bei Prof. Dr.
Werner Brannath und Team vom Kompetenzzentrum fiir Klinische Studien Bremen.
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3.3.2. Qualitative Erhebungen und Auswertungen

3.3.2.1. Analytische Netzwerktypenbildung

Im Rahmen der Netzwerktypenanalysen wurden quantitative und qualitative Methoden miteinander
verbunden. Mittels probabilistischer Analyse wurden Strukturparameter identifiziert, die einen
positiven Einfluss auf den Erfolg und die Uberlebensfihigkeit eines Demenznetzwerkes haben. Diese
umfassen beispielsweise die Anzahl der Akteure, die Heterogenitdt, die Zielsetzung bzw. den
Arbeitsauftrag, die Finanzierung, die ,Lebensdauer”, aber auch die Steuerungslogik, Formen der
Kooperation, den Organisationsgrad sowie die Verortung der mit dem Netzwerk assoziierten Akteure
im jeweiligen Sektor des wohlfahrtstheoretischen Modells.

Darliber hinaus wurden explorative, personliche Einzelinterviews mit den Netzwerkverantwortlichen
anhand eines standardisierten Interviewleitfadens gefiihrt. Diese wurden in die drei Themenblocke
Netzwerkebene, Akteursebene und Wissensmanagement gegliedert. Anschliefend erfolgte eine
umfangreiche strukturierte Inhaltsanalyse der von den Netzwerken bereitgestellten
Dokumentationsmaterialien, wie Jahresberichten, Flyern, Homepage-Inhalten, Satzungen, etc. Die
Ergebnisse der inhaltsanalytischen Bearbeitung wurden in Form netzwerkspezifischer Portfolios
aufbereitet. Fir diese Portfolios wurde eine systematisierte und standardisierte Form in Anlehnung
an die zuvor formulierten Leitfragen gewahlt, um vergleichende Betrachtungen zu erméglichen. Die
Portfolios wurden in ausgedruckter und gebundener Form gemeinsam mit einem Ausdruck des
jeweiligen Transkripts an die Netzwerkverantwortlichen geschickt. Die Darstellung der einzelnen
Netzwerkeigenschaften in den Portfolios diente wiederum inhaltlich als Grundlage zur Konzeption
der weiteren Befragung von jeweils mind. finf Schliisselpersonen pro Netzwerk im Rahmen einer
Gruppendiskussion. Die Gruppendiskussionen wurden auf der Grundlage des Governancemodells
bzgl. Strukturen, Starken und Schwéachen analysiert. An den Gruppendiskussionen nahmen zwischen
vier und zehn Schlisselpersonen aus den beteiligten Demenznetzwerken teil. Angestrebt wurde ein
moglichst hoher Grad an Reprasentativitdit der verschiedenen, in den jeweiligen Netzwerken
verwobenen Akteure und Dbeteiligten Sektoren. Der Zugang erfolgte Uber die
Netzwerkverantwortlichen, die gleichsam an den Gruppendiskussionen teilnehmen konnten. Die
Erhebungsmethode der analytischen Netzwerktypenbildung ist detaillierter im Anhang 2, Tabelle 2
dargestellt.

Die Datenaufbereitung und -auswertung hinsichtlich der Netzwerkstrukturen und -prozesse erfolgt in
Anlehnung an die Grounded Theory [18]. Das aufgezeichnete Datenmaterial wurde transkribiert und
durch den Einsatz von MAXQDA [19] zur Entwicklung eines Kategoriensystems codiert. Im Anschluss
wurden die Inhalte miteinander verglichen, mit dem Ziel Ahnlichkeiten und Differenzen
verschiedener Muster und Typen herauszukristallisieren. Zunachst sollten bei diesem Vorgehen Falle
minimaler Kontrastierung herangezogen werden, auf deren Grundlage sich der Kern eines Falltypus
bzw. relevante Phdanomene oder theoretische Konzepte herausarbeiten lassen. Auf der Grundlage
des Vergleichs von Fallen dhnlicher Dimensionierung wurden Konstanten bezliglich des untersuchten
Phianomens herausgearbeitet. In einem zweiten Schritt wurden maximal kontrastierende Falle
gesucht und mit den bisherigen theoretischen Konzepten verglichen [20,21].

Das methodische Vorgehen zur Auswertung und Interpretation von Governance in
Demenznetzwerken orientierte sich an der typenbildenden Inhaltsanalyse, die eine methodisch
kontrollierte Typenbildung ermdglicht [22]. Dabei war ,,der eigentliche Kern der Typenbildung (...) die
Suche nach mehrdimensionalen Mustern, die das Verstdandnis eines komplexen Gegenstandsbereichs
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oder eines Handlungsfeldes ermoglichen” [22]. Im zirkuldren Zusammenspiel von induktiven und
deduktiven Analyseschritten setzte sich der analytische Netzwerktyp aus quantitativen
Strukturparametern (z. B. GroRe des Netzwerks, Netzwerkziele, Sektorenbezug, Griindungsjahr,
Stakeholder etc.) sowie typisierenden Parametern in den Bereichen Finanzierung,
Wissensmanagement und Governance zusammen. Aufgrund des Forschungsinteresses stellte dabei
der Parameter Governance die Leitkategorie in der Typendefinition dar, welcher die anderen
Bereiche zugeordnet wurden. Eine detaillierte Beschreibung der Erhebungsmethodik ist im Anhang 2
auf Seite 30 ff. zu finden.

3.3.2.2. Finanzierung

Die Evaluation der Finanzierungsstrukturen basierte auf semi-strukturierten, leitfadengestitzten
Experteninterviews mit den jeweiligen Netzwerkverantwortlichen [23]. Der Leitfaden adressierte vier
Oberkategorien: Finanzrelevante Organisation (externe und interne Netzwerkakteure),
netzwerkbedingte Kosten (hauptamtliches Personal, netzwerkspezifische  Angebote,
Koordinierungsstelle, u.a.), Finanzierungsquellen (Quellen, Umfang, Bestandigkeit), Nachhaltigkeit
des Netzwerkes (Selbsteinschitzung zur sicheren/ unsicheren finanziellen Situation). Die
Selbsteinschatzungen der Netzwerkverantwortlichen zur Nachhaltigkeit des eigenen Netzwerkes
(dichotom: ja, nein) wurden fiir die spater in der Analyse durchgefiihrte Differenzierung zwischen
den erfolgreichen und weniger erfolgreichen Finanzierungskonzepten herangezogen. Im Anschluss an
die jeweiligen Interviews wurde das Audio-Datenmaterial transkribiert und mithilfe der Software
MAXQDA ausgewertet [19]. Hierbei wurde das Verfahren der Inhaltsanalyse nach Mayring gewahit
[24]. Die Kategorieanwendung erfolgte theoriegeleitet und deduktiv anhand der vier im Leitfaden
enthaltenen Oberkategorien.

Die in dieser Analyse erhobenen Finanzierungsquellen wurden nicht nur nach ihrer Herkunft (Innen-
und AuBenfinanzierung) [25,26], sondern auch nach ihrem Zuwendungszweck (Auftrags- und
Strukturorientierung) differenziert. Auftragsorientierte finanzielle Mittel wurden bereitgestellt fir
eine im Vorfeld genau definierte Leistung des Netzwerkes, welche den Bedarf von bestehenden und
potentiellen Netzwerknutzern/innen abdeckt. Strukturorientierte finanzielle Mittel wurden hingegen
akquiriert, um den infrastrukturellen und personellen Aufbau und damit den organisationalen
Grundbedarf eines Demenznetzwerkes zu finanzieren. Ebenfalls bericksichtigt wurden
Finanzmittelsurrogate. Diese sind unentgeltlich zur Verfliigung gestellte, nicht-monetédre Ressourcen
in Form von Sachspenden (Materialien wie z. B. Computer, Mdbel) und Zeitspenden (z. B. Freistellung
von Mitarbeitern, ehrenamtliche Mitarbeiter, zeitliche Nutzungsrechte flir Raumlichkeiten) [27,28].

3.3.2.3. Wissensmanagement

Bei der Erhebung der Wissensmanagementprozesse wurden die Daten zu drei Zeitpunkten erhoben.
Flr die erste Datenerhebung wurde ein semi-standardisierter Interview-Leitfaden erstellt, welcher
literaturgestitzt deduktiv entwickelt wurde. Durch diese Vorgehensweise wurde auch das
grundlegende Analyseschema fiir die spdtere Datenauswertung in Form einer strukturierenden
Inhaltsanalyse nach Mayring [24] angelegt. Die inhaltliche Struktur des entwickelten
Interviewleitfadens fir die initiale Datenerhebung ist in Tabelle 1 im Anhang 6 dargestellt. Die
Interviews wurden zwischen September und Oktober 2012 mit den Koordinatoren der 13
eingeschlossenen Demenznetzwerke gefiihrt.

Um vertiefte Informationen zu dem Themenkomplex zu erhalten, wurde eine zweite Datenerhebung
durchgefiihrt. Hierfir wurde auf Grundlage des Materials aus der ersten Interview-Runde der

13



Erhebungs- und Auswertungsmethodik

Interviewleitfaden modifiziert und nachfolgend an jedes der eingeschlossenen Netzwerke angepasst.
Diese Interviews fanden in Form von Gruppendiskussionen mit drei bis acht Schliisselpersonen in den
jeweiligen Demenznetzwerken zwischen Marz und April 2013 statt.

Eine dritte Datenerhebung fand in Form eines Fragebogens zwischen Marz und Mai 2013 statt.
Dieser Fragebogen wurde, auf dem bereits analysierten Material basierend, grofStenteils induktiv
entwickelt. Neben standardisierten Items konnten weiterfiihrende und ergdnzende Anmerkungen in
dafiir vorgesehene Freitextfelder eingetragen werden. Ziel dieser Erhebung war insbesondere eine
weitere Vertiefung von Erkenntnissen zu Wissensevaluationsaspekten in Demenznetzwerken sowie
SchulungsmaBnahmen. Durch diese dritte Datenerhebung konnte eine Saturierung des
Datenmaterials im Hinblick auf die Forschungsfrage erzielt werden.

Die qualitativ erhobenen Interviewdaten wurden transkribiert und mit dem Programm MaxQDA im
Hinblick auf Wissensmanagementaspekte analysiert. Die Analyse der mittels des beschriebenen
Interviewleitfadens erhobenen Daten erfolgte durch eine strukturierende Inhaltsanalyse nach
Mayring [24]. Die erfassten Daten aus den zurlickerhaltenen Fragebdgen wurden ebenfalls in das
vorhandene Analyseschema integriert. Weitere Informationen, z.B. ({ber bestimmte
Schulungsangebote, wurden in die Datensammlung fiir den ,Werkzeugkasten Demenz”
aufgenommen, um sie spater moglichst einfach mit weiteren Bestandteilen der Materialsammlung
zusammenfiihren zu kdnnen.

Durch die anschlieBende Analyse des gewonnenen Datenmaterials wurde deutlich, dass
Wissensmanagementprozesse in den einzelnen Demenznetzwerken einen deutlich unterschiedlichen
Formalisierungsgrad aufwiesen. Um diese ersten Hinweise genauer zu uberprifen, wurde als
methodisches Vorgehen die Aggregation und Rickkopplung von quantitativen und qualitativen
Methoden wahrend des Analyseprozesses [29] genutzt, wodurch es moglich wurde, die
Demenznetzwerke nach ihrem Formalisierungsgrad von Wissensmanagementprozessen in zwei
Hauptgruppen einzuteilen. Hierfiir wurde, basierend auf der Struktur des Probst-Modells [30], ein
Analyseschema entwickelt. In diesem Schema sind die acht Wissensmanagementbereiche von Probst
abgebildet, welche durch deren weitere Unterteilung in Personen-/ Organisationsgruppen der
Demenznetzwerke ergdnzt wurden. Die Personen-/ Organisationsgruppen wurden unterteilt in:
,Akteure”, ,Stakeholder” und ,Nutzer/innen”. Hierfur wurde analysiert, ob ein Netzwerk
formalisierte Wissensmanagement-Strukturen mit Bezug auf eine bestimmte Personengruppe nutzt
oder nicht. Welche Methoden hierbei als formalisiert angesehen werden, wurde zuvor
literaturbasiert definiert. Die erzielten Einzelwerte wurden nach Ende der Analyse addiert und aus
der Summe nachfolgend das arithmetische Mittel gebildet. Ein Netzwerk, in welchem durchgehend
hoch formalisierte Prozesse ablaufen, erhielt einen Punktwert von 1,0, wahrend ein vollstindig
informell arbeitendes Netzwerk den Wert 2,0 erhielt. Die Netzwerke wurden anhand des
Punktwertes in ,hoch formalisiert” (1,0 — 1,5)“ und , mittelmaRig bis gering formalisiert” (>1,5)
dichotomisiert. Diese Gruppenteilung ermoglichte eine quantitative Zuordnung der qualitativen
Formalisierungsgruppen. Das Ziel der Analyse bestand darin, zu untersuchen, ob der Grad an
formalisiertem Wissensmanagement in Demenznetzwerken einen Einfluss auf die subjektiv
empfundene Informiertheit von pflegenden Angehdrigen Gber Demenz und spezifische Hilfsangebote
hat. Die hierfir von den Angehoérigen bendtigten quantitativen Daten wurden im Rahmen der
Nutzerbefragung erhoben. Aus dem BIZA-D wurden zwei Items zur Notwendigkeit und potentiellen
Hemmnisse fir das Einholen von demenzspezifischen Informationen entnommen. Diese sind binar
skaliert und kénnen die Werte ,ja“ (0) oder “nein” (1) annehmen. Ein drittes Iltem wurde mit Hilfe
des Instrumentes ,Demenz: Versorgungsarrangements in der Hauslichkeit” (D-IVA) erhoben und
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fragt nach Schwierigkeiten, einen Uberblick (iber Hilfs- und Unterstiitzungsprogramme zum Thema
Demenz zu erhalten (1-4). Je héher der Wert ausfallt, desto einfacher gelingt dies. Alle Items wurden
beziiglich des Netzwerk-Formalisierungsgrades analysiert.

4. Durchfithrung
4.1. Ethikvotum

Die Studie orientierte sich an den Prinzipien der ,Declaration of Helsinki“. Ein positives Votum fiir die
Studie wurde bei der zustindigen Ethikkommission eingeholt (BB 107/12). Zudem wurde ein
Datenschutzkonzept entworfen und ein Kooperationsvertrag zwischen dem Forschungsverbund und
den Netzwerken geschlossen, welcher die Zusammenarbeit regelte.

4.2. Durchfiihrung in den Demenznetzwerken

4.2.1. Durchfithrung der quantitativen Erhebung

Fir die quantitative Datenerhebung wurde eine Datenerhebung im Langsschnitt mit zwei
Messzeitpunkten innerhalb von zwo6lf Monaten durchgefiihrt. In jedem Netzwerk sollten 55 Paare in
die Studie eingeschlossen werden. Davon sollten mindestens 25 Paare ,Neunutzer/innen” und
weitere 25 Paare ,Altnutzer/innen” sein. Neunutzer/innen waren Teilnehmende, welche erstmals
nach dem 01. Januar 2012 Kontakt zum Netzwerk hatten. Altnutzer/innen eines Netzwerkes waren
hingegen Teilnehmende, welche bereits vor dem 01. Januar 2012 Kontakt zum Netzwerk hatten.

In die Datenerhebung wurden ausschlieBlich ersonen eingeschlossen, welche folgende
Einschlusskriterien erfillten: (a) Kontakt zu einem dem Netzwerk zugehdrigen Versorgungspartner im
definierten Studienzeitraum, (b) Vorliegen einer demenziellen Erkrankung, (c) Person ist nicht
dauerhaft in einer stationdaren Langzeitpflegeeinrichtung aufgenommen, (d) Vorliegen einer
schriftlichen Einwilligungserklarung der MmD oder der gesetzlichen Betreuer (,written informed
consent”). Vorher wurden MmD und deren Angehdrige/Bezugsp sowohl mindlich als auch schriftlich
Uber die Ziele und die Methoden der Studie aufgeklart (Teilnehmerinformation). Es wurde explizit auf
die Schweigepflicht der Studienmitarbeiter/innen, den Datenschutz und die pseudonymisierte
Verarbeitung der Daten hingewiesen. Ebenso wurde deutlich gemacht, dass die Betreuung/
Dienstleistung der Netzwerke in keinem Zusammenhang zur Teilnahme an der Studie stehen, um zu
verhindern, dass Nichtteilnehmer beflirchten weniger Leistungen durch das Netzwerk oder die
Netzwerkteilnehmer zu erhalten.

Die Daten wurden im Rahmen von face-to-face Interviews und durch selbstauszufillende Fragebogen
von den MmD sowie deren Angehdérigen durch geschulte Interviewer/innen erhoben. Die Netzwerke
wurden im Vorfeld tiber das Verfahren aufgeklart. Die Rater/innen erhielten eine Schulung. Fur diese
Raterschulung wurden ein Konzept und anschlieend ein Manual (Ausfillanleitung) erstellt. Inhalt
der Schulung war neben der Vorstellung des Erhebungsinstrumentariums auch eine Schulung zur
Rekrutierung von Probanden sowie zur Methodik der Studie. Das Manual zur Durchflihrung der
Datenerhebung, welches den Interviewern/innen zur Verfligung stand, ist einsehbar im Anhang 4.

Mit dem 01.02.2013 startete die Baseline-Erhebung. Die Datenerhebung wurde in die
Fragebogenteile Selbst- und Fremdausfiiller unterteilt, welche sowohl optisch wie auch strukturell
voneinander trennbar waren. Es wurde eine Checkliste beigefiigt, die eine Nachkontrolle durch den
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Rater/die Raterin ermoglichen sollte. Die Rater/innen konnten je nach Fahigkeiten des/der
Probanden/in, Unterstiitzung bei der Bezugsperson zur Bearbeitung seines Teils anbieten, wahrend
der Befragungsteil fiir den MmD beziiglich der Belastung in minimaler zeitlicher und inhaltlicher
Ausdehnung gestaltet wurde. Aufgrund des Krankheitsbildes wurde der weit (iberwiegende Teil der
Befragung auf die Bezugsperson zugeschnitten.

Die Komplexitdt der Datenerhebung in 13 Netzwerken mit mindestens zwei verschiedenen
Erhebungspersonen pro Netzwerk, setzte einen klar definierten Datenfluss voraus. Zur Minimierung
von Fehlern und zur Sicherung einer ausreichenden Datenqualitat, was sowohl die Validitat als auch
die Reliabilitat betrifft, wurde folgendes Vorgehen gewahlt: Die direkte Betreuung der
Datenerhebung eines Netzwerks lag in der Hand der jeweils zugeordneten Forschungspartner/innen.
In Abstimmung mit dem zentralen Datenmanagement der Studie, trafen diese alle relevanten
Absprachen der quantitativen Datenerhebung und Entscheidungen. Der sich daraus ergebene Vorteil
lag in einer Einbindung samtlicher Projektteilnehmer/innen zwischen Datenmanagement,
Forschungspartner/innen und Netzwerkverantwortlichen.

4.2.2. Durchfithrung der qualitativen Erhebungen

Die Durchfiihrung der qualitativen Erhebungen in den Demenznetzwerken zu den Themen
Netzwerktypen, Finanzierung und Wissensmanagement sind unter 3.3.2.1, 3.3.2.2 und 3.3.2.3
detailliert beschrieben.

4.3. Datenmanagement

Der vollstandige Fragebogen (ein Datensatz) musste in Form eines postalisch verfolgbaren Packchens
zeitnah an das zentrale Datenmanagement zum Deutschen Zentrum fir Neurodegenerative
Erkrankungen (DZNE) Standort Rostock/ Greifswald gesendet werden. Im zentralen
Datenmanagement erfolgte eine Plausibilitdts- und Vollstiandigkeitsiiberprifung. Das Ergebnis der
Prifung wurde den zugewiesenen Forschungspartnern/innen mitgeteilt, welche die Rickmeldung
wiederum an das Netzwerk weitergaben. Die Uberfiihrung der erhobenen Datenmengen in eine
Datenbank wurde mit Hilfe eines automatisierten Einlese- und Ubertragungsprozesses unter Nutzung
von TeleForm und SPSS durchgefiihrt. Hierfir wurden die Befragungsinstrumente in eine
maschinenlesbare, zur handschriftlichen Bearbeitung geeignete Form gebracht und die
dahinterliegenden Variablen mit einer Datenbank verkniipft. Der Prozess wurde hierfiir von einem
entsprechend qualifizierten Mitarbeiter (berwacht. Systematische Fehler wurden in einem
standardisierten Dokumentationssystem festgehalten, in dem die daraufhin zu treffende
Entscheidung protokolliert wurde. Erst wenn ein Datensatz alle Schritte durchlaufen hatte, und bis
dato ggf. auftauchende Unstimmigkeiten beseitigt wurden, wurde dieser dem Export in die dafir
angelegte Datenbank zugefiihrt. Dieser Prozess gewadhrleistete ein grundlegendes Qualitdtsniveau
und eine Validierung der Daten innerhalb der laufenden Erhebung. Dariiber hinaus war der gesamte
Forschungsverbund, inklusive Netzwerk und Rater, eng in die quantitative Datenerhebung
eingebunden.
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4.4. Werkzeugkasten Demenz

Der im Rahmen der Antragstellung geplante , Werkzeugkasten-Demenz“ sollte als wissenschaftlich
fundierte Informationsquelle fiir bestehende und zukiinftige Demenznetzwerke basierend auf den im
DemNet-D Projekt gewonnenen Erkenntnissen dienen. Es war geplant, dies in Form eines
praxisorientierten , Toolkits“ inklusive einer Materialsammlung zu realisieren. Die Projektdaten, auf
denen der Werkzeugkasten aufbaut, sollten daflir auch mit weiterflihrender Literatur zu spezifischen
Themenbereichen unterflttert und praxisnah dargestellt werden. Es wurde ein modularer Aufbau
angestrebt. Zudem war es ein Ziel, evidenzbasierte, passgenaue und praktische Hilfestellungen zum
Aufbau, der Implementierung sowie dem Betrieb von Demenznetzwerken zu liefern. Die Inhalte des
Werkzeugkastens sollten dabei wesentliche Erkenntnisse der DemNet-D Studie beinhalten. Dabei
sollten auch regionsspezifische Merkmale betrachtet und hinderliche und férderliche Faktoren fir
bestimmte Netzwerkprozesse aufgelistet sowie Losungsvorschldge unterbreitet werden. Die
Bereitstellung der Informationen sollte in Form einer umfangreichen Website erfolgen.

5.Ergebnisse

Die umfangreiche Ergebnisdarstellung orientiert sich an den Zielstellungen der Studie und unterteilt
sich daher in die Ergebnisse beziiglich (a) der analytischen Netzwerktypenbildung, (b) der
Charakterisierung der Nutzer/innen, differenziert nach MmD und Bezugspersonen, (c) der
Inanspruchnahme von Versorgungsleistungen der MmD sowie (d) der Finanzierung und (e) den
Wissensmanagementprozessen in Netzwerkstrukturen.

5.1. Analytische Netzwerktypenbildung

Die analytische Netzwerktypenbildung ergab die vier folgenden Netzwerktypen: ,Stakeholder”,
,Organisation”, ,, Hybrid“ und , Auftrag”. Inhaltlich wurden die Netzwerktypen wie folgt definiert und
beschrieben:

Der stakeholderorientierte Netzwerktyp war strategisch darauf ausgelegt, seinen Auftrag bzw. seine
Ziele primar durch die systematische Identifikation, Aktivierung und Einbindung relevanter, externer
Stakeholder zu verfolgen. Netzwerke dieses Typs waren in einem hohen Male umwelt- und
sozialraumbezogen, da sie eine moglichst groBe Breitenwirkung anstrebten. Das gezielte Einbinden
von Personen, Gruppen bzw. Institutionen, die bis dato auRerhalb des Netzwerks agierten, zielte auf
eine Gewinnung neuer Ressourcen fiir die Netzwerkarbeit ab, die es im Sinne der Zielerreichung
profitieren ldsst. Unter den Zielen dieses Netzwerktyps fanden sich in besonderem MaRe
Aufklarungs- und ideelle Ziele. Der organisationsorientierte Netzwerktyp zeichnete sich durch eine
duBerst formelle interne Steuerung der Netzwerkgeschicke aus. Netzwerke dieses Typs verfolgten die
Strategie, durch das Schaffen und Einhalten (verbindlicher) informeller sowie formeller
netzwerkinterner Steuerungskomponenten und —mechanismen, einen moglichst hohen Grad der
Effizienz und Effektivitdt der Netzwerkarbeit zu erreichen, die weitgehend unabhéngig von einzelnen
Personen war, sondern vielmehr von Strukturen, Funktionen und Ablaufschemata etc. getragen
wurde. Die Netzwerkarbeit richtete sich dabei eher nach innen, indem kontinuierlich an
(Qualitats-)Standards der Steuerung und Organisation im Sinne der Zielerreichung gearbeitet wurde.
In Netzwerken dieses Typs war der ,Steuermann” bzw. die , Steuerungszentrale” eindeutig definiert.
Der hybridisierende Netzwerktyp zeichnete sich besonders durch seine hochst flexiblen
Netzwerkeigenschaften aus, die eine zeitnahe Anpassung, an sich wechselnde Rahmen- bzw.
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Umweltbedingungen auf allen Ebenen, zulieRen. Mit dieser Strategie waren diese Netzwerke dazu in
der Lage, stets gemaR dem Zeitgeist zu agieren und sich durch ein schnelles Umstellen auf neue
Bedarfe und Bediirfnisse Uiber einen langen Zeitraum im Markt zu behaupten. In Netzwerken dieses
Typs war besonders das Verhaltnis zwischen Netzwerk und netzwerkspezifischen Stakeholdern von
Bedeutung, da diese im Zuge der Hybridisierungsprozesse teilweise enger, teilweise entfernter mit
dem Netzwerk assoziiert waren. Der auftragsbezogene Netzwerktyp war primar auf eine moglichst
wirksame Wahrnehmung und Umsetzung seines Auftrages ausgelegt. Netzwerke dieses Typs
zeichneten sich daher besonders durch die stringente Verfolgung ihrer Ziele, groRtenteils
Versorgungsziele, aus, auf die alle Ressourcen und Netzwerkeigenschaften ausgerichtet wurden. Um
eine besonders hohe Wirkung, und damit einen besonders hohen Grad der Zielerreichung realisieren
zu konnen, war die Kenntnis von Bedarfen und Bedirfnissen in der Umwelt des Netzwerkes sehr
bedeutsam.

Eine Zuordnung der an der Studie teilnehmenden Demenznetzwerke zu den einzelnen
Netzwerktypen ergab, dass der ,stakeholderbezogene” Netzwerktyp durch die Netzwerke
Arnsberger Lern-Werkstadt Demenz, Demenz-Netzwerk-Uckermark e.V. und Netzwerk Demenz
Teltow-Flaming reprasentiert wurde. Reprasentanten des , organisationsorientierten” Netzwerktyps
waren die Netzwerke Qualitdtsverbund Netzwerk im Alter — Pankow e.V. (QVNIA e.V.),
Demenzfreundliche Kommune Lichtenberg e.V. und DemenzNetz StidteRegion Aachen e.V.
,Hybridisierende” Netzwerktypen waren der Verein Alter und Soziales e.V. in Ahlen, das DemenzNetz
im Kreis Minden-Libbecke, das Demenznetzwerk Krefeld und die Initiative Demenzfreundlich
Treptow-Koépenick. Die Netzwerke ,Unsere Kommune ist demenzfreundlich® Charlottenburg-
Wilmersdorf, Memo Clinic Stralsund und Demenznetz Dusseldorf reprasentierten den
yauftragsbezogenen” Netzwerktyp. Eine detaillierte Darstellung der Ergebnisse zur Typisierung von
Demenznetzwerken ist dem Anhang 2 zu entnehmen.

5.2. Nutzer/innen von Demenznetzwerken: Menschen mit Demenz

5.2.1. Soziodemografische und klinische Merkmale

Die soziodemografischen Merkmale der MmD sind in der Tabelle 6 detailliert aufgezeigt.

Demenzdiagnose: Die Mehrheit der MmD (44,2 %, n = 211) hatte nach Auskunft der Bezugsperson
eine Demenz vom Alzheimertyp, wahrend 31,2% (n=153) eine allgemeine, nicht naher
diagnostizierte Demenz beschrieben. Weniger haufig lag eine vaskuldare Demenz vor (18,4 %, n = 88).
Bei 5,2 % (n = 25) lag laut Bezugsperson eine andere Form der demenziellen Erkrankung vor (Demenz
aufgrund eines Parkinson-Syndroms, Lewy-Koérper-Demenz sowie frontotemporale Demenz).

Lebensqualitdt (QoL-AD): N =472 MmD konnten ihre Lebensqualitdt zum Zeitpunkt t, anhand des
Instrumentes QolL-AD [9] selbst einschatzen. Mit im Durchschnitt 33,5 Punkten (SD5,7;
Minimum: 17,0; Maximum: 50,0) lag die Lebensqualitdit der MmD im mittleren Bereich (moglicher
Punktwert: 13-52). Jingere MmD zeigten eine minimal hohere Lebensqualitdt als &ltere
Teilnehmende (Pearson r =-0,095, p = 0,039). Die Lebensqualitdt der MmD nahm mit einem héheren
Demenzschweregrad signifikant ab. Fir n=544 MmD konnte zudem die Bezugspersonen die
Lebensqualitdt zum Zeitpunkt t, anhand des Instrumentes QoL-AD [9] fremd einschatzen. Mit im
Durchschnitt 28,6 Punkten (SD 5,5; Minimum: 14,2; Maximum: 49,0) lag diese im mittleren Bereich
(moglicher Punktwert: 13-52). Die Bezugspersonen hatten die Lebensqualitdt der teilnehmenden
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MmD demzufolge um 4,9 Punkte geringer eingeschatzt als die MmD selbst (gepaarter t-Test,
p <0,001).

Tabelle 6: Soziodemografische Merkmale der MmD

Gesamt
(n = 560)
Alter in Jahren im Mittel (SD) 79,7 (8,4)
Geschlecht in % (n)
weiblich 58,3 (325)
Pflegestufe in % (n)
keine Pflegestufe 18,3 (97)
Pflegestufe | 37,9 (201)
Pflegestufe Il 30,6 (162)
Pflegestufe Il oder Hartefall 6,4 (34)
Leistung beantragt, Bescheid steht aus 5,3 (28)
Leistung beantragt, nicht genehmigt 1,5(8)
Fehlende Werte 5,4 (30)
FAST in % (n) kognitive LeistungseinbuBen
Grad 1 keine -
Grad 2 sehr geringe 2,0 (11)
Grad 3 geringe 0,9 (5)
Grad 4 miRige 3,7 (20)
Grad 5 mittel-schwere 1,1(6)
Grad 6 schwere 42,4 (229)
Grad 7 sehr schwere 49,8 (269)
Fehlende Werte 3,6 (20)
Schulbildung in % (n)
Hauptschulabschluss / Volksschulabschluss 60,6 (294)
Abschluss 10. Klasse / POS 16,5 (80)
allgemeine oder fachgebundene Hochschulreife 9,9 (48)
Realschulabschluss / Mittlere Reife 6,8 (33)
Fachhochschulreife 3,1(15)
kein Abschluss 2,5(12)
anderer Abschluss 0,6 (3)
Fehlende Werte 13,4 (75)
Anzahl der Schuljahre im Mittel (SD) 8,6 (1,5)
berufliche Ausbildung in % (n)
berufliche-betriebliche Berufsausbildung 45,7 (216)
keine abgeschlossene Ausbildung 20,9 (99)
Hochschulabschluss 8,9 (42)
berufliche-schulische Ausbildung 7,4 (35)
Fachhochschulabschluss 3,8 (18)
anderen beruflichen Abschluss 2,5(12)
Fehlende Werte 15,5 (87)
Anzahl der Ausbildungsjahre im Mittel (SD) 3,3 (3,0)

POS, Polytechnische Oberschule, SD = Standardabweichung, FAST, Functional Assessment Staging, 1-7,
unterstrichene Werte entsprechen besseren Werten

In der multivariaten Analyse zeigte sich, dass MmD, welche in enger raumlicher Nahe zu den
Hauptpflegeperson lebten (8 =-1,69) oder in einer anderen Konstellation (R =-3,81) eine von den
Hauptpflegepersonen niedriger eingeschatzte Lebensqualitdt aufwiesen (p <0,001). Weiterhin
hatten MmD mit einer starker ausgepragten Depression (£ =-0,41, p < 0,001), mit mindestens einer
herausfordernden Verhaltensweise (R =-2,73; p <0,001) sowie héheren Funktionseinschrankungen
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in den Alltagsfahigkeiten (R =0,73; p <0,001) eine niedrigere Lebensqualitat. Die Belastung der
versorgenden Angehdorigen in den praktischen Betreuungsaufgaben hatte ebenfalls einen Einfluss auf
die eingeschéatzte Lebensqualitat der MmD (p = 0,002). MmD wiesen bei einer hoheren Belastung der
Hauptpflegeperson eine niedrigere Lebensqualitat auf (R = -0,17) (siehe Anhang 5, Tabelle 24).

Soziale Inklusion (SACA): lhre soziale Inklusion konnten n = 359 teilnehmende MmD zum Zeitpunkt t,
anhand des Instrumentes SACA [10] selbst einschatzen. Mit 24,4 Punkten (SD 4,2; Minimum: 13,0;
Maximum: 32,0) lag die soziale Inklusion der MmD im oberen mittleren Bereich (mdglicher
Punktwert 8-32). Mannliche Teilnehmer hatten im Mittel eine héhere soziale Inklusion (25,0) als
weibliche Teilnehmerinnen (24,0; siehe Anhang 5, Tabelle 10). Teilnehmende mit einem héheren
Demenzschweregrad (Grad 7: 23,6) hatten im Mittel eine signifikant niedrigere soziale Inklusion als
Teilnehmende mit einem geringeren Demenzschweregrad (Grad 2: 27,8).

In der multivariaten Analyse konnte festgestellt werden, dass Teilnehmerinnen im Vergleich zu
Teilnehmern eine geringere soziale Inklusion aufwiesen (B =-0,99; p = 0,003). Mit steigendem Alter
der MmD stieg zudem die soziale Inklusion in der Gesellschaft (8 = 0,05; p = 0,006). MmMD mit einer
starker ausgepragten depressiven Symptomatik wiesen zudem ein signifikant niedrigere soziale
Inklusion auf (B = -0,54; p < 0,001) (siehe Anhang 5, Tabelle 24).

Einsamkeit (UCLA): Insgesamt konnten n =391 MmD zum Zeitpunkt t, das Gefiihl von Einsamkeit
selbst einschatzen. Mit 36,6 Punkten (SD 8,5; Minimum: 22,1; Maximum: 66,7) lag der Wert im
unteren Bereich (mdglicher Punktwert: 20-80)°. Es zeigte sich, dass Teilnehmende MmD mit einem
hoéheren Demenzschweregrad ein starkeres Gefiihl von Einsamkeit hatten als MmD, welche weniger
kognitiv beeintrachtigt waren (siehe Anhang 5, Tabelle 11).

In der multivariaten Analyse konnte festgestellt werden, dass MmD, die nicht mit der
Hauptpflegeperson zusammen wohnen oder zumindest in enger rdaumlicher Nahe zu der
Hauptpflegeperson wohnen, eine signifikant hoheres Gefiihl der Einsamkeit berichteten (B =2,73;
p =0,004). Zudem hatten MmD mit mindestens einer herausfordernden Verhaltensweise ein
starkeres Gefiihl von Einsamkeit als MmD ohne diese Symptomatik (8 =2,08; p = 0,003). Vor allem
aber hatten MmD mit einer ausgepragten Depression ein starkeres Gefiihl von Einsamkeit als
Personen mit weniger depressiven Auffalligkeiten (B = 1,28; p < 0,001) (siehe Anhang 5, Tabelle 24).

Depression (GDS): Das mogliche Vorliegen von Depressionen konnte von n =491 teilnehmenden
MmD zum Zeitpunkt ty selbst eingeschatzt werden. Im Mittel hatten die MmD einen Punktwert von
4,6 (SD 3,4; Minimum: 0; Maximum 15). Dieser Punktwert lag im unteren Bereich und deutet auf kein
Vorliegen einer Depression hin (mdglicher Punktwert: 0-15). Die Mehrheit der MmD (60,1 %, n = 295)
wies nach der Einteilung der GDS keine Depression auf. Jeder/e Vierte (29,7 %, n = 146) hatte eine
leichte bis maRige Depression und 10,2 % (n=50) eine schwere Depression (sieche Anhang 5,
Abbildung 2). MmMD mit einem einen hoheren Demenzschweregrad zeigten eine starker ausgepragte
Depression auf (siehe Anhang 5, Tabelle 13).

Aktivitdten des taglichen Lebens (IADL): Die IADL konnten fir n=511 MmD erfasst werden. Im
Mittel wiesen die MmD einen IADL Punktwert von 2,0 (SD 1,9; Minimum: 0,0; Maximum: 8,0) auf.
Dies entspricht einer geringen Funktionsfahigkeit (méglicher Punktwert: 0-8). Altere teilnehmende
MmD wiesen geringere instrumentelle Aktivitdten des taglichen Lebens auf als jingere MmD
(Pearson r=-0,190, p <0,001). MmD mit einem fortgeschrittenen Demenzschweregrad wiesen die
geringsten instrumentellen Funktionsfahigkeiten auf (Grad 7, MW: 1,2). Teilnehmende MmD mit sehr

% Eine niedrige Punktzahl bedeutet dabei, dass die MmD sich nicht einsam fihlen.
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geringen kognitiven Leistungseinbullen dagegen, verfligten (iber geringe Funktionseinschrankungen
und waren selbststandiger in der Verrichtung von alltaglichen Aktivitdten (Grad 2, MW: 6,1) (siehe
Anhang 5, Tabelle 17).

Unangemessenes Verhalten (CMAI): Rund zwei Drittel der MmD wiesen ein unangemessenes
Verhalten auf (62,8 %, n =344), welches bei MmD weiblichen Geschlechts anteilig hdufiger auftrat
(67,3 %, n =213) als bei den MmD mannlichen Geschlechts (56,8 %, n = 130). Des Weiteren ging das
Vorliegen von unangemessenen Verhaltensweisen mit einem hoéheren Demenzschweregrad
(MD: 7,0) einher (siehe Anhang 5, Tabelle 18). Bei 15,5% (n=85) der MmD lag hinsichtlich des
herausfordernden Verhaltens eine aggressive Verhaltensweise vor. Diese hatten einen hdheren
Demenzschweregrad (MD: 7,0) gegeniber MmD ohne Vorliegen dieser herausfordernden
Verhaltensweise (MD: 6,0) (sieche Anhang 5, Tabelle 19). Bei mehr als der Halfte der MmD (59,9 %,
n = 330) lag ein agitiertes Verhalten als herausfordernde Verhaltensweise vor. Deutlich wurde, dass
das Vorliegen von agitierten Verhalten insbesondere bei dlteren MmD auftrat (80,7 Jahre; SD: 8,6).
MmD ohne Vorliegen dieser herausfordernden Verhaltensweise waren im Mittel um 2,4 Jahre
junger. Anteilig haufiger lag eine agitierte Verhaltensweise bei den weiblichen MmD vor (64,4 %,
n =203). Insbesondere MmD mit dem Vorliegen einer agitierten Verhaltensweise hatten einen
hoheren Demenzschweregrad (MD:7,0) gegeniiber MmD ohne dem Vorliegen dieser
herausfordernden Verhaltensweise (MD: 6,0) (siehe Anhang 5, Tabelle 20).

Erndhrungssituation (MNA): Fir n =403 MmD konnte die Erndhrungssituation erfasst werden. Im
Durchschnitt hatten die MmD einen MNA-SF Punktwert von 9,7 (SD 2,5; Minimum: 1,0; Maximum:
14,0; moglicher Punktwert: 0-14), was eine deutliche Einschrankung der Erndhrungssituation
indiziert.

In der multivariaten Analyse zeigte sich, dass MmD, die nicht mit oder zumindest in enger raumlicher
N&he zu der Hauptpflegeperson wohnen, eine signifikant schlechtere Erndhrungssituation aufzeigten
(B =-0,74; p =0,008). MmMD mit Vorliegen von mind. einer herausfordernden Verhaltensweise hatten
einen schlechteren Erndhrungsstatus als MmD ohne diese Symptomatik (R =-0,58; p = 0,009). Auch
MmD mit einer ausgepragten Depression hatten einen schlechteren Erndhrungsstatus als Personen
mit weniger depressiven Auffilligkeiten (B =-0,16; p<0,001). MmD, welche Uber bessere
Alltagsfahigkeiten verfligten, wiesen einen besseren Erndhrungszustand auf als Personen, welche in
ihren Alltagsfahigkeiten eingeschrankt waren (8 = 0,19; p = 0,003) (siehe Anhang 5, Tabelle 24).

5.2.2. Charakterisierung nach verschiedenen Netzwerktypen

Tabelle 7 zeigt die soziodemografischen und klinischen Merkmale der MmD bezogen auf die
unterschiedlichen Netzwerktypen.

Es zeigte sich, dass teilnehmende MmD, welche von dem Netzwerktyp ,Organisation” betreut
wurden, einen signifikant héheren Demenzschweregrad aufwiesen als MmD anderer Netzwerktypen
(sieche Anhang 5, Tabelle 6). In den univariaten Analysen zeigten sich dariiber hinaus weitere
Assoziationen zwischen klinischen Parametern (Lebensqualitdt, soziale Inklusion, Gefiihl von
Alleinsein, Depression, unangemessenes Verhalten, Erndhrungssituation) und den Netzwerktypen
(siehe Anhang 5). In den multivariaten Analysen und unter der Adjustierung fiir das Geschlecht, der
Lebenssituation der MmD, der Depressivitdit (GDS), den Alltagsfahigkeiten (IADL), dem
unangemessenen Verhalten (CMAI) und der Angehdrigenbelastung (BIZA-D), zeigte der Netzwerktyp
jedoch keine signifikanten Assoziationen.
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Tabelle 7: Merkmale der MmD nach den Governance-Typen

Typ A Typ B Typ C Typ D Gruppen-
Stakeholder Organisation Hybridisierung Auftrag vergleich
Gesamt in % (n) 28,2 (158) 20,0 (112) 26,6 (149) 25,2 (141)
‘(L\S'tD‘;r in Jahrenim Mittel ¢ ¢ (5.) 81,0 (8,2) 79,9 (8,3) 79,8(8,4) p=0,143"
Geschlecht in % (n)
weiblich 30,2 (98) 19,7 (64) 28,0 (91) 22,2(72)  p=0,230°
mannlich 25,4 (59) 20,3 (47) 25,0 (58) 29,3 (68)
FAST Median 6,0 7,0 6,0 6,0 p= 0,0373
FAST in % (n)
Kognitive
LeistungseinbuBen
Grad 2 — sehr geringe 9,1(1) - 45,5 (5) 45,5 (5)
Grad 3 — geringe 80,0 (4) 20,0 (1) - - p= 0,016°
Grad 4 - miRige 25,0 (5) 20,0 (4) 10,0 (2) 45,0 (9)
Grad 5 - mittelschwere 33,3(2) - 33,3 (2) 33,3 (2)
Grad 6 - schwere 31,4 (72) 16,2 (37) 29,3 (67) 23,1 (53)
Grad 7 — sehr schwere 24,5 (66) 24,9 (67) 26,4 (71) 24,2 (65)

1 = ANOVA, 2 = Chi-Quadrat Test, 3 = Kruskal-Wallis Test, SD = Standardabweichung
FAST, Functional Assessment Staging, 1-7

5.2.3. Verdnderungen iiber die Zeit

Die Veranderungen in den soziodemografischen und klinischen Variablen der MmD Uber die Zeit sind
in der Tabelle 8 dargestellt. Deutlich erkennbar war, dass sich die Pflegebediirftigkeit der MmD in
einem Jahr stark verdndert hat. Zum zweiten Erhebungszeitpunkt (t;) waren deutlich mehr MmD in
Pflegestufe Ill eingruppiert und die Pflegestufe | war erheblich seltener vertreten. Dies zeigte sich
auch bei der Betrachtung der funktionellen Einschrankungen aufgrund der Demenz (FAST). Zum
zweiten Erhebungszeitpunkt hatte sich der Anteil an Menschen im schwersten Stadium von 46,2 %
signifikant auf 58,1 % erhoht. Die Einschatzung der Lebensqualitit von den MmD durch die
Hauptpflegepersonen (n =383) unterschied sich im zeitlichen Verlauf geringfligig. Durchschnittlich
wiesen die MmD nach einem Jahr eine um 0,4 Punkte tendenziell signifikant geringere Lebensqualitat
auf. Die von den MmD (n=177) selbsteingeschatzte soziale Inklusion in der Gemeinschaft
unterschied sich im Mittel im zeitlichen Verlauf nicht signifikant. Es ist anzumerken, dass zum zweiten
Zeitpunkt (t;) ein um 0,3 Punkte hoherer Punktwert vorlag, was einer starkeren sozialen Inklusion
entspricht. Die zu den zwei Zeitpunkten eingeschatzte Depression von n =291 MmD nahm im
zeitlichen Verlauf um 0,2 Punktwerte zu. Demnach war die Depression bei den MmD nach einem Jahr
starker ausgepragt, es lieRen sich jedoch keine Mittelwertunterschiede feststellen. Im zeitlichen
Verlauf nahmen die korperlichen Alltagsfahigkeiten der MmD (n = 355) signifikant um 0,7 Punkte ab.
Flr die instrumentellen Alltagsfahigkeiten war eine signifikante Abnahme (2,2 vs. 1,5 Punkte) Gber
die Zeit zu verzeichnen.

Beziiglich der Institutionalisierung der MmD zeigte sich, dass innerhalb des Zeitraums des 12-
monatigen Follow-up n=78 (19,2 %) der Teilnehmer/innen umgezogen waren, die meisten von ihnen
(n=36; 8,9 %) in eine stationdre Pflegeeinrichtung.
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Tabelle 8: Merkmale der Menschen mit Demenz im pra-post-Vergleich

Ergebnisse

Baseline to t, Gruppen-
(n =560) (n=407) (n=407) vergleich
Pflegestufe in % (n) p< 0,001"
keine Pflegestufe 18,3 (97) 19,9 (76) 7,5 (30)
Pflegestufe | 37,9 (201) 37,3 (142) 10,7 (43)
Pflegestufe Il 30,6 (162) 29,4 (112) 36,3 (146)
Pflegestufe Ill oder Hartefall 6,4 (34) 4,5 (17) 35,6 (143)
Leistung beantragt, Bescheid steht 53 (28) 6,3 (24) -
aus
Leistung beantragt, nicht genehmigt 1,5(8) 2,1(1) -
FAST in % (n) kognitive p = 0,004"
LeistungseinbuBen
Grad 1 keine - - -
Grad 2 sehr geringe 2,0 (11) 2,3(9) 2,0(8)
Grad 3 geringe 0,9 (5) 1,0 (4) 0,8 (3)
Grad 4 maRige 3,7 (20) 4,3 (17) 2,5 (10)
Grad 5 mittel-schwere 1,1 (6) 1,3 (5) 1,0 (4)
Grad 6 schwere 42,4 (229) 44,9 (177) 35,5 (52)
Grad 7 sehr schwere 49,8 (269) 46,2 (182) 58,1 (229)
QoL-AD Mittel (SD) 28,6 (5,5) 29,1 (5,4) 28,7 (5,4) p = 0,075
SACA im Mittel (SD) 24,4 (4,2) 24,7 (4,3) 25,0 (4,4) p = 0,366’
GDS im Mittel (SD) 4,6 (3,4) 4,4 (3,2) 4,6 (3,4) p =0,196
GDS in % (n) p <0,402"
unauffallig / keine Depression 60,1 (295) 60,7 (219) 62,2 (189)
leichte bis maRige Depression 29,7 (146) 21,5 (103) 25,3 (77)
schwere Depression 10,2 (50) 10,8 (39) 12,5 (38)
IADL Median (SD) 2,0 (1,9) 2,2 (1,9) 1,5 (1,7) p < 0,001
CMAI in % (n)
unangemessenes Verhalten 62,8 (344) 62,1 (249) 57,2 (233) p < 0,101°
aggressives Verhalten 15,5 (85) 14,8 (59) 14,7 (60) p < 1,000’
agitiertes Verhalten 59,9 (330) 60,0 (241) 61,7 (251) p < 0,648’
mind. 1 herausforderndes Verhalten 76,9 (422) 76,4 (307) 78,9 (321) p < 0,272°
MNA-SF im Mittel (SD) 9,7 (2,5) 9,8 (2,5) 9,8 (2,4) p =0,601°
MNA-SF in % (n)
Normaler Erndhrungszustand 28,5 (115) 29,0 (84) 31,5 (112) p<0,560"
Risiko fiir eine Mangelerndhrung 52,6 (212) 52,4 (152) 53,9 (192)
Mangelerndhrung 18,9 (76) 18,6 (54) 14,6 (52)

! Bowker-Test; 2 gepaarter t-Test; 3 McNemar-Test; SD, Standardabweichung; FAST, Functional Assessment
Staging, 1-7; QoL-AD, Quality of Life — Alzheimer ’s disease, Range 13-52; SACA, A Sense of Acceptance in
Community Activities, Range 8-32; GDS, Geriatrische Depressions-Skala, Summenscore, Range 0-15; IADL,
Instrumentelle Aktivitdten des taglichen Lebens nach Lawton/ Brody, Range 0-8; CMAI, Cohen Mansfield
Agitation Inventory; MNA-SF, Mini Nutritional Assessment - Short Form, Range 0-14; unterstrichene Werte

entsprechen besseren Werten

In den multivariaten Analysen zeigten sich folgende Veranderungen Uber die Zeit: Ein besserer

Verlauf der Lebensqualitit (QoL-AD) lag bei MmD mit einem schlechteren Ausgangswert der

Lebensqualitdt selbst vor (B =-0,35; p<0,001). MmD mit einer starker ausgepragten depressiven

Symptomatik zeigten im Verlauf eine niedrigere soziale Inklusion (£ =-0,44). MmD, welche von

einem Netzwerktyp D , Auftrag” betreut wurden, wiesen im Verlauf eine starkere soziale Inklusion in

der Gesellschaft auf als die MmD, welche von die vom Netzwerktyp A , Stakeholder” betreut wurden

(8=2,65; p=0,031). Im Verlauf eine bessere soziale Inklusion zeigten zudem MmD mit einem
schlechteren Ausgangswert (B = -0,81; p = < 0,001) (sieche Anhang 5, Tabelle 33).
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5.3. Nutzer/innen von Demenznetzwerken: Bezugspersonen und

informell Pflegende

5.3.1. Soziodemografische Charakteristika

Tabelle 9 gibt einen Uberblick tiber die soziodemografischen Charakteristika der Bezugspersonen zur

Baseline.

Tabelle 9: Soziodemografische Angaben Bezugsperson zu t,

Soziodemografische Angaben Bezugsperson

to (N=560)

Alter pflegende Person in Jahren im Mittel (SD)
[Range: min. — max.]

Geschlecht (giiltige Prozente, n= 555)

weiblich

Verhiltnis zur betreuten Person (giiltige Prozente, n=559)

Ehe-/Lebenspartner
Tochter/Sohn
Schwiegertochter/-sohn
Enkel

Freund/in oder Bekannte/r
Gesetzliche/r Betreuer/in
Sonstige informell Pflegende
Formell Pflegende

63,9 (SD +12,9)
[24,0 - 93,0]

75,0% (416)

50,1 (280)
36,9 (206)
3,8(21)
0,9 (5)
1,1% (6)
1,4% (8)
1,8% (10)
4,1% (23)

Von allen befragten Bezugspersonen waren 536 (95,7%) Studienteilnehmer informell Pflegende, d. h.

sie waren entweder Angehorige des MmD oder Freunde oder Nachbarn und Ubten die Pflege des

MmD nicht beruflich aus. Die Familiensituation und Berufstatigkeit dieser informell Pflegenden ist

detailliert in Tabelle 10 dargestellt.

Tabelle 10: Familiensituation und Berufstatigkeit informell Pflegender zu tq

Soziodemografische Angaben informell Pflegende

to (n=536)

Familiensituation informell Pflegende
(absolute Prozente, n = 536)

ledig

verheiratet, mit Ehepartner/In zusammenlebend
verheiratet, von Ehepartner/In getrennt lebend
geschieden

verwitwet

unbekannt/fehlende Angabe

Berufstatigkeit informell Pflegende

(absolute Prozente, n = 536)

nein

ja, stundenweise

ja, Teilzeit

ja, Vollzeit

unbekannt/fehlende Angabe

6,5% (35)
83,2% (446)
0,9% (5)
5,0% (27)
3,5% (19)
0,8% (4)

63,4% (340)
6,0% (32)
14,7% (79)
14,4% (77)
1,5% (8)




Ergebnisse

5.3.2. Belastungserleben pflegender Angehériger

5.3.2.1. Belastungserleben pflegender Angehoriger zu t,

Objektive Belastungsdimensionen zu ty: Das Belastungserleben der Bezugspersonen in Hinblick auf
praktische Betreuungsaufgaben ist in der Abbildung 2 dargestellt und lag insgesamt zu t, im
mittleren Bereich. Etwas davon abweichend wurden die erweiterten Betreuungsaufgaben (IADL) als
besonders belastend empfunden, mit durchschnittlich 11,1 von 16,0 moglichen Punkten, wobei
hohere Punktwerte eine hohere Belastung indizieren. Im Vergleich zu anderen objektiven
Belastungsdimensionen wurde die Unterstitzung bei der Kontaktpflege ebenfalls als relativ
belastend von den Bezugspersonen mit durchschnittlich 10,4 (SD 5,4) Punkten bewertet (siehe
Anhang 7, Tabelle 19, Abbildung 8). Dabei waren Frauen signifikant stdrker durch basale
Betreuungsaufgaben (ADL, p<0,001), durch erweiterte Betreuungsaufgaben (IADL, p=0,018), durch
die Notwendigkeit zu motivieren und anzuleiten (p<0,001) und durch Unterstiitzung bei der
Kontaktpflege (p=0,001) belastet (siehe Anhang 7, Tabelle 41) (Mittelwertvergleiche mithilfe des
Mann-Whitney-U-Test ermittelt).

B Mittelwert Gesamtstichprope (N=560)

15,0
11,1 10,4
10,0 8,4 7,8
6,2 6,1
0,0 T T T T T
ADLs IADLs Anleiten Kontaktpflege emotionale  Beaufsichtigen

Unterstitzung

ADL, Belastung durch Unterstitzung bei Aktivitaten des taglichen Lebens (Kontaktpflege); IADL, Belastung
durch Unterstiitzung bei instrumentellen Aktivitdten des taglichen Lebens (erweiterten Betreuungsaufgaben)

Abbildung 2: Belastung durch praktische Pflegeaufgaben zu t,

Subjektive Belastungsdimension zu t,: Die Werte in Hinblick auf das subjektive Belastungserleben
(siehe Abbildung 3) der Pflegenden waren zu t, im unteren bis mittleren Bereich einzuordnen mit
durchschnittlichen Werten von 0,9 bis 2,4 auf einer Werteskala zwischen 0 und 4 Punkten, wobei
hohere Punktwerte eine héhere Belastung indizieren. Tendenziell waren Belastungsdimensionen im
Zusammenhang mit Verhaltensveranderungen der MmD etwas starker ausgepragt als Dimensionen,
die im Zusammenhang mit wahrgenommenen Bedirfniskonflikten oder Rollenkonflikten standen
(siche Anhang 7, Tabelle 20). Frauen waren wiederum signifikant starker durch die kognitiven
EinbuRen des MmD (p=0,002), durch sein desorientiertes Verhalten (p=0,004), durch aggressives
Verhalten oder Widerstand des MmD (p=0,001), durch depressive Symptome des MmD (p=0,011)
und durch den Beziehungsverlust zum MmD (p=0,002) belastet (Mittelwertvergleiche mithilfe des
Mann-Whitney-U-Test ermittelt). In Hinblick auf subjektiv wahrgenommene Bedirfniskonflikte
konnten ebenfalls signifikante Unterschiede zwischen mannlichen und weiblichen Bezugspersonen in
drei der sechs Dimensionen (personliche Einschrankungen, p<0,001; mangelnde soziale
Anerkennung, p=0,004; personliche Weiterentwicklung, p=0,034) beobachtet werden. Obwohl
Frauen in allen Dimensionen, in denen sich statistisch signifikante Unterschiede zeigten, hdhere
durchschnittliche Belastungswerte zu t, hatten, schatzen sie dennoch im Mittel ihre persdnliche
Weiterentwicklung hoher ein. Die multivariaten Baseline-Analysen der Belastung durch praktische
Betreuungsaufgaben, durch Verhaltensanderung, Bedirfniskonflikte und Rollenkonflikte zeigten
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folgende Ergebnisse: In allen Eine geringere Einschrinkung in der Alltagsfahigkeit der MmD war
demnach assoziiert mit einer geringeren Belastung der Angehorigen (siehe Anhang 7, Abbildung 11).

B Mittelwert Gesamtstichprope (N=560)

*hohe Punktzahl hier positives Ergebnis

Abbildung 3: Subjektiv empfundene Belastung zu t,

5.3.2.2. Belastungserleben pflegender Angehoriger zu t; und im zeitlichen
Verlauf

Objektive Belastungsdimensionen zu tl: Wie bereits zum Zeitpunkt der Baseline-Erhebung, waren
auch zu t; die Mittelwerte fir die Belastung durch erweiterten Betreuungsaufgaben (IADL) mit
durchschnittlich 11,0 von 16,0 moglichen Punkten und der Belastung durch Unterstitzung bei der
Kontaktpflege mit durchschnittlich 9,6 Punkten am hochsten und damit am meisten belastend (siehe
Anhang 7, Tabelle 43). Die Belastungsmittelwerte in vier der sechs objektiven
Belastungsdimensionen waren signifikant niedriger zu t; im Vergleich zu t,. In Hinblick auf die
Dimensionen , Motivieren und Anleiten”, ,Unterstitzung bei der Kontaktpflege”, , emotionale
Unterstlitzung” und ,Beaufsichtigen” gab es somit Hinweise, dass sich fir diese praktischen
Pflegeaufgaben das Belastungserleben der Bezugspersonen zu t; verbesserte (siehe Anhang 7,
Tabelle 43). Dies ist in der folgenden Abbildung 4 dargestellt.
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ADL, Subskala BIZA-D Belastung durch praktische Pflegeaufgaben basale Aktivitdten des taglichen Lebens; IADL,
Subskala BIZA-D; Belastung durch praktische Pflegeaufgaben komplexe Aktivitaten des taglichen Lebens;
Anmerkung: Unterschiede zwischen Baseline und Follow-up signifikant auf dem Level *** p < 0,001,
**p<0,01,* p<0,05.

Abbildung 4: Differenz zwischen t;-t, Belastung durch praktische Betreuungsaufgaben
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Anmerkung: Unterschiede zwischen Baseline und Follow-up signifikant auf dem Level *** p < 0,001,
**p<0,01,* p<0,05.

Abbildung 5: Mittelwert der Differenz zwischen t;-ty BIZA-D Subskalen subjektives
Belastungsempfinden

Subjektive Belastungsdimension zu t1: Wie bereits zu t, sind die Werte in Hinblick auf das subjektive
Belastungserleben der Pflegenden zu t; im unteren bis mittleren Bereich einzuordnen mit
Mittelwerten von 0,6 bis 2,3 auf einer Werteskala zwischen 0 und 4 Punkten. Belastungsdimensionen
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im Zusammenhang mit Verhaltensveranderungen der MmD waren zu t; etwas starker ausgepragt als
Dimensionen, die im Zusammenhang mit wahrgenommenen Bedirfniskonflikten oder
Rollenkonflikten standen (siehe Anhang 7, Tabelle 44). Statistisch signifikante Verdnderungen
zwischen ty und ty lassen sich flir 11 der 14 Belastungsdimensionen beschreiben. Alle Dimensionen im
Zusammenhang mit subjektiv wahrgenommenen Bedirfniskonflikten und Rollenkonflikten wiesen
eine positive Veranderung auf, indem die Mittelwerte entweder signifikant kleiner zu t; waren bzw.
der Mittelwert der Dimension ,,personliche Weiterentwicklung” groRer als zu t, waren (siehe Anhang
7, Tabelle 44). Etwas davon abweichend stellte sich die subjektive Belastung durch
Verhaltensverdnderungen dar. Hier gab es Hinweise darauf, dass sich fir eine der sechs
Dimensionen (Belastung durch Depressivitdt) das Belastungsempfinden verbesserte. Das
Belastungsempfinden fiir die Dimensionen ,,Belastung durch Spatsymptomatik” und Belastung durch
kognitive EinbuRen” hingegen verschlechterte sich. Die Mittelwerte flr diese beiden Dimensionen
nahmen im zeitlichen Verlauf statistisch signifikant zu (siehe Anhang 7, Tabelle 43). Abbildung 5
zeigt die Differenz zwischen der ersten und zweiten Befragung bezliglich des Belastungsempfindens.

Multivariate Langsschnittanalyse der objektiven und subjektiven Belastungen: Die Veranderung
der Belastung durch praktische Aufgaben wurde signifikant durch herausfordernde
Verhaltensweisen, Alltagsfahigkeiten und das Geschlecht der Bezugsperson (wenn (Ehe-)Partner)
beeinflusst. Folgende Assoziationen waren ersichtlich: wenn zu t, keine herausfordernde
Verhaltensweise vorlag (b= -1,23; p-Wert=0,004), lag die Tendenz einer Verschlechterung der
Belastung vor; wenn zu t, der Mensch mit Demenz Uiber bessere Alltagsfahigkeiten verfiigte (b=0,54;
p-Wert=0,001), dann lag eher die Tendenz einer Verschlechterung der Belastung vor. Innerhalb eines
(ehe-)partnerschaftlichen Verhéltnisses lag bei einer weiblichen Betreuungsperson (b=1,05; p-
Wert=0,04) eher die Tendenz einer Verbesserung der Belastung vor als bei einer mannlichen
Betreuungsperson. Bei der Belastung durch Verhaltensanderung waren zusatzlich zur
Baselinevariable der Einfluss der unabhdngigen Variablen Geschlecht Bezugsperson (wenn (Ehe-
Jpartner) und der Gesundheitsstatus signifikant. Demnach war eine geringere Belastung durch
Verhaltensanderungen zum Zeitpunkt t; signifikant assoziiert mit dem weiblichen Geschlecht
(b=0,29; p-Wert=0,03) und einem besseren Gesundheitszustand der Bezugsperson (b=0,70, p-
Wert=0,01) (siehe Anhang 7, Tabelle 59). Bei der Belastung durch Rollenkonflikte hatten zuséatzlich
zur Baselinevariable auch die Variablen (Ehe-)Partner, Geschlecht Bezugsperson (wenn (Ehe-)
Partner) sowie der Netzwerktyp einen signifikanten Einfluss. (Ehe)Partner zeigten eher die Tendenz
einer Verstarkung (d. h. Verschlechterung) der Belastung (b=1,49; p-Wert= 0,01). Innerhalb eines
(ehe-)partnerschaftlichen Verhaltnisses lag bei einer weiblichen Betreuungsperson eher die Tendenz
einer Verbesserung der Belastung vor (b= -1,02; p-Wert=0,05). Zudem waren signifikante
Unterschiede zwischen den Netzwerktypen Stakeholder und Organisation (b=0,08; p-Wert=0,01)
bzw. zwischen den Netzwerktypen Stakeholder und Hybrid (b=0,48; p-Wert=0,03) festzustellen
(siehe Anhang 7, Abbildung 18). Die Anderung der Belastung durch Bediirfniskonflikte wurde
signifikant durch herausfordernde Verhaltensweisen und Alltagsfahigkeiten beeinflusst: wenn zu t,
eher keine herausfordernde Verhaltensweise vorlag (b= -0,21; p-Wert=0,001), lag die Tendenz einer
Verschlechterung der Belastung vor; wenn zu t, Mensch mit Demenz Uber bessere Alltagsfahigkeiten
verflgte (b=0,04; p-Wert=0,012), lag zu t; eher die Tendenz einer Verschlechterung der Belastung
vor. Die Ergebnisse der multivariaten Modelle sind im Anhang 7 in den Tabellen 45, 46 und 47
dargestellt.
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5.4. Inanspruchnahme von Leistungen

5.4.1. Inanspruchnahme von medizinischen Leistungen

In den folgenden Tabellen 11 und 12 sind die Inanspruchnahme von ambulant arztlichen, stationdren
und therapeutischen Leistungen sowie die Inanspruchnahme von Antidementiva dargestellt.

MmD in Demenznetzwerken konsultierten zu 93% (n=513, Zeitraum letzten 6 Monate) ihren
Hausarzt. Damit ist dieser mit Abstand der meist konsultierte Mediziner. Dariiber hinaus wurde ein
Neurologen oder Psychiater von 74% (n=395) der MmD konsultiert. Die mittlere
Konsultationshaufigkeit innerhalb der letzten 6 Monate lag beim Hausarzt bei 3,9 und beim
Neurologen oder Psychiater bei 2,4. Insgesamt 5% (n=25) der MmD, konsultierten weder einen
Hausarzt noch einen Neurologen/ Psychiater. Weitere Fachdrzte wurden von 39% (n=216) der MmD
mit einer mittleren Besuchshaufigkeit von 3,3 Kontakten pro Halbjahr in Anspruch genommen. Am
hadufigsten wurden hierbei Augenédrzte (n=77), Urologen (n=61), Zahnarzte (n=42), Orthopaden
(n=36), sowie Hals-Nasen-Ohren-Arzte (n=27) konsultiert. Einen Notarzteinsatz innerhalb der letzten
6 Monate berichteten 18% der MmD.

Insgesamt 25% (n=131) der Nutzer/innen der Demenznetzwerke wurden akut und 6% (n=28) geplant
stationar in einem Krankenhaus aufgenommen. Die mittlere Liegedauer lag bei den akuten Fallen bei
12,7 Tagen (SD 11,9) und bei den geplanten Fallen bei 10,1 Tagen (SD 9,4). Wird die
Gesamtstichprobe betrachtete, lag die mittlere Liegedauer bei den akuten Einweisungen bei 2,4
Tagen (SD 7,2) und bei den geplanten Einweisungen bei 0,3 Tagen (SD 2,4). Rehabilitationsleistungen
wurden lediglich von 4% der Nutzer/innen in Anspruch genommen.

Tabelle 11: Inanspruchnahme medizinischer Leistungen innerhalb der letzten 6 Monate

N Inanspruchnahme zu t,
n (%)
Ambulant arztlicher Versorgung
Hausarzt 550 513 (93,3)
Neurologe/ Psychiater 532 395 (74,2)
Kein Hausarzt, kein Neurologe/ Psychiater 556 25 (5,0)
Notarzt 412 74 (18,0)
Weitere Fachéarzte Optionale Antwort 216 (38,6)
Stationdre Versorgung
Akuter Krankenhausaufenthalt 529 131 (24,8)
Geplanter Krankenhausaufenthalt 494 28 (5,7)
Rehabilitation 495 18 (3,6)
Heilmittelversorgung
Physiotherapie 505 123 (24,4)
Ergotherapie 494 78 (15,8)
Logotherapie 481 21 (3,8)
Medikament6se Versorgung
Antidementiva 541 283 (52,3)
Memantin 99 (37,1)
Donepezil 85 (31,8)
Rivastigmin 52 (19,5)
Galantamin 31(11,6)
Ginko biloba 29 (5,1)
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Bei den nicht-pharmakologischen Therapien wurde die Physiotherapie am haufigsten in Anspruch
genommen (24% der MmD, n=123). Weniger verbreitet war die Ergotherapie (16%, n=78) und die
Logopadie (4%, n=21). Im Durchschnitt besuchten die MmD 4,8 mal einen Physiotherapeuten, 3,1
mal einen Ergotherapeuten und 0,8 mal einen Logopdden innerhalb eines halben Jahres.

Die Mehrheit der MmD wurde mit einem Antidementivum (52%) behandelt. Am haufigsten waren
dabei Acetylcholinesterase-Hemmer (63%), ein Drittel der MmD (37%) erhielt Memantin. Ein geringer
Anteil der MmD wurde mit zwei Antidementiva-Wirkstoffen behandelt, am haufigsten in der
Kombination Memantin/ Donepezil (n=9) und Rivastigmin/ Memantin (n=5). Arzneimittel mit dem
Wirkstoff Ginkgo Biloba erhielten 5% (n=29) der MmD. Von dieser Gruppe erhielten 13 MmD
zusatzlich Acetylcholinesterase-Hemmer bzw. Memantin, wahrend n=15 MmD Ginkgo alleine
nutzten.

Tabelle 12: Haufigkeit der Inanspruchnahme medizinischer Leistungen innerhalb der letzten 6
Monate

N Inanspruchnahme zu t,
Mittelwert (SD)

Ambulant arztlicher Versorgung (Kontakte)

Hausarzt 530 3,9 (2,5)
Neurologe/ Psychiater 533 2,4 (1,5)
Weitere Fachéarzte 523 3,3(3,5)
Stationdre Versorgung (Tage)
Akuter Krankenhausaufenthalt 493 2,4(7,2)
Geplanter Krankenhausaufenthalt 481 0,3(2,4)
Rehabilitation 489 0,6 (3,9)
Heilmittelversorgung (Kontakte)
Physiotherapie 493 4,8 (11,9)
Ergotherapie 489 3,1(9,0)
Logotherapie 480 0,8 (4,3)
Antidementiva (Einnahmedauer in Monaten)
Memantin 77 25,3 (25,1)
Doneperzil 65 24,7 (22,5)
Rivastigmin 40 21,3 (19,9)
Galantamin 21 38,1 (26,2)
Ginko biloba 17 24,2 (26,1)

Die Inanspruchnahme medizinischer Leistungen zu t, und t; ist in der Tabelle 13 abgebildet. In den
univariaten Modellen zeigte sich, dass lediglich Rehabilitationsleistungen im Vergleich zum ersten
Erhebungszeitrum signifikant haufiger in Anspruch genommen wurden. Tendenziell war zu erkennen,
dass die Inanspruchnahme medizinischer Leistungen im Verlauf stabil bleibt, bzw. sich etwas
verringert.

Unter Adjustierung soziodemografischer und klinischer Nebenvariablen sowie unter Einbezug der
vier Netzwerktypen zeigten sich folgende signifikante Assoziationen mit der Inanspruchnahme
medizinischer Leistungen: Wahrend Nutzer/innen welche zur t, Erhebung schon von einem
Neurologen/ Psychiater versorgt wurden (OR 30,35; 95% CI 7,86 — 117,09, p=0,001) sowie
Nutzer/innen mit geringen kérperlichen Einschrankungen (OR 1,36; 95% ClI 1,08 — 1,72) eine groRere
Chance hatten auch zum Zeitpunkt t; diese facharztliche Behandlung in Anspruch zu nehmen, zeigte
sich, dass das weibliche Geschlecht (OR 0,61; 95% CI 0,04 — 0,93, p=0,021) mit einer geringeren
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Inanspruchnahme eines Neurologen/ Psychiaters zum Zeitpunkt t; assoziiert war.
Physiotherapeutische Dienstleistungen wurden zum Zeitpunkt t; signifikant haufiger von den MmD
in Anspruch genommen, welche schon zur Baseline physiotherapeutisch versorgt wurden (OR 3,23;
95% Cl: 1,60 - 6,54; p=0,001) sowie von denen, welche in einem Organisationsnetzwerk (OR 2,21;
95% Cl: 1,12 — 4,33, p=0,021) oder Auftragsnetzwerk (OR 1,87; 95% Cl: 1,11 — 3,17; p=0,020) versorgt
wurden. Bei den ergotherapeutischen Dienstleistungen zeigte sich, dass die Probanden, welche zur
Baseline ergotherapeutische Dienstleistungen erhalten haben, eine hohere Chance hatten diese auch
zu t;in Anspruch nahmen (OR 27,10, 95% Cl: 7,46 — 98,41; p=0,001). Zudem nahmen MmD, welche in
einem hybriden Netzwerk versorgt wurden, weniger Ergotherapie in Anspruch (OR 0,61;
95% Cl: 0,40 —0,92; p=0,017). Eine hohere Inanspruchnahme von logopadischen Leistungen zeigten
lediglich die Personen, welche diese Leistung schon zum Zeitpunkt t, erhalten haben (OR 19,92; 95%
Cl 2,26 — 176,04; p=0,007). Bei der Inanspruchnahme von Antidementiva zeigte sich, dass die
Einnahme zum Zeitpunkt t, (OR 48,53; 95% Cl 19,94 — 118,12; p=0,001) Pradiktor einer héheren
Inanspruchnahme fir den Zeitpunkt t; darstellte. Eine hohere Anzahl an Komorbiditdten (OR 0,85;
95% CI 0,75 — 0,98) war hingegen negativ assoziiert mit der Einnahme von Antidementiva zum
Zeitpunkt t;. Die logistischen Regressionsmodelle zur Inanspruchnahme von Hausarzten (p=0,234),
akuten und geplanten Krankenhausleistungen (p=0,101, p=0,079) und RehabilitationsmaBnahmen

(p=0,192) war insgesamt nicht signifikant und daher nicht interpretierbar.

Tabelle 13: Inanspruchnahme medizinischer Leistungen

Inanspruchnahme medizinischer

Leistungen N to t, Gruppen-
(gleiche Bezugsperson zu ty und t;) vergleich?
Ambulant arztliche Leistungen

Hausarzt, n (%) 180 168 (93,3%) 168 (93,3%) 1,000

Neurologe/ Psychiater, n (%) 274 215 (78,5%) 210 (76,6%) 0,522
Stationdre Versorgung

Akuter Krankenhausaufenthalt, n (%) 280 70 (25,0%) 55 (19,6%) 0,133

Geplanter Krankenhausaufenthalt, n (%) 252 16 (6,3%) 16 (6,3%) 1,000

Rehabilitation, n (%) 201 0(0,0%) 11 (5,5%) 0,001
Heilmittelversorgung

Physiotherapie 313 74 (23,6%) 70 (22,4%) 0,738

Ergotherapie 313 49 (15,7%) 49 (15,7%) 1,000

Logotherapie 313 14 (4,5%) 15 (4,8%) 1,000
Medikamentdse Versorgung

Antidementiva 257 142 (55,3%) 129 (50,2%) 0,060

"McNemar Test

5.4.2. Merkmale und Inanspruchnahme formeller Hilfen zu tound zu t,

Zu beiden Befragungen waren ambulante Pflegedienste und Tagespflege die am meisten genutzten
Hilfen (Abbildung 6). Jedoch lieR sich eine prozentuale Zunahme der Pflegedienstnutzung, Tages-
und Kurzzeitpflegenutzung und der Inanspruchnahme des hauslichen Besuchsdienstes beobachten,
wahrend die Nutzung von Betreuungsgruppen und Meni-Bringdiensten zu t; etwas zurlick ging
(Abbildung 6). Statistisch signifikant waren diese Verdanderungen jedoch nur fir die abnehmende
(McNemar-Test:  p=0,001).
Inanspruchnahme formeller Hilfen zur Baseline sind im Anhang 7 dargestellt. Zusammenfassend lasst

Nutzung von Meni-Bringdiensten Detaillierte  Analysen zur
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sich feststellen, dass es in den untersuchten Variablen zur Inanspruchnahme formeller Hilfen keine

Hinweise auf Unterschiede in den vier Netzwerktypen gibt.

35,4%
37,5%

Ambulanter Pflegedienst

Tagespflegeeinrichtung

Kurzzeitpflege

Betreuungsgruppe

h&uslicher Besuchsdienst

12,2%

16,0%

A 16,2%

Menibringdienst — 7 69 % **

Abbildung 6: Inanspruchnahme formeller Hilfen zu to und t;

5.4.3.

t0

mtl

McNemar-Test Unterschiede signifikant fur:
*** p=0,001; *p=0,052 bei gleicher BP fiir t,

und t;

Merkmale und Inanspruchnahme informeller Hilfen zu to und zu t;

Etwa 90 % der MmD nahmen zu t, und zu t; informelle Hilfen wie z. B. die Unterstitzung durch

Familienmitglieder in Anspruch. Wahrend zu tonoch 11,1% der MmD ohne informelle Hilfen versorgt

wurde, reduzierte sich der Anteil um 1,4% auf 9,7% zu t, (sieche Anhang 7, Abbildung 1).

Tabelle 14: Art der Unterstilitzung durch informelle Helfer zu t,

Art der Hilfe (Ehe-)Partner (Schwieger-) Andere Nachbarn Freunde/
(Mehrfachantworten Kinder Familien- Bekannte
moglich) mitglieder

(n=293) (n=307) (n=135) (n=54) (n=67)
Betreuung/
Beaufsichtigen, 90,1 % (264) 67,1% (206) 54,1% (73) 22,2% (12) 38,8% (26)
Begleiten
Freizeitgestaltung 73,0% (214) 56,7% (174) 63,7% (86) 40,7% (22) 62,7% (42)
Haushalt/ 88,4% (259) 61,2% (188)  38,5%(52)  20,4% (11)  16,4% (11)
Besorgungen
Korperpflege 62,5% (183) 30,9% (95) 17,0% (23) 5,6% (3) 10,4% (7)
Organisatorisches 82,6% (242) 60,6% (186) 19,3% (26) 3,7% (2) 14,9% (10)
Erreichbarkeit in 0 0 0 0 0
Notfallen 65,9% (193)  71,3%(219)  37,0% (50)  59,3%(32)  31,3% (21)
Sonstiges 3,1% (9) 6,8% (21) 3,0% (4) 7,4% (4) 10,4% (7)

(Ehe-)Partner libernahmen anteilig die meisten Aufgaben. Sie unterstitzten bei der Beaufsichtigung/

Begleitung (90,1%),

im Haushalt und bei

Besorgungen (88,4%) und

in organisatorischen

Angelegenheiten (82,6%). Andere informelle Helfer waren deutlich weniger in diese Aufgaben

involviert. Etwa zwei Drittel (62,5%) der (Ehe-)Partner waren in die Korperpflege des MmD

eingebunden, nur etwa ein Drittel der erwachsenen Kinder (30,9%) und nur selten Nachbarn (5,6%)

oder Freunde (10,4%). Die ,Erreichbarkeit in Notfdllen” wurde am haufigsten durch erwachsene
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Kinder oder Schwiegerkinder (71,3%) sichergestellt. Freunde oder Bekannte spielten am ehesten eine
Rolle in der Unterstiitzung der Freizeitgestaltung fir den MmD. Diese Aufgabe wurde von knapp zwei
Drittel (62,7%) der Freunde oder Bekannten Glbernommen. Diese Ergebnisse sind in der Tabelle 14
zusammengefasst. In den untersuchten Variablen zur Inanspruchnahme informeller Hilfen gab es
keine Hinweise auf Unterschiede beziiglich der vier Netzwerktypen.

5.4.4. Inanspruchnahme von informeller Pflege zu t, und t;

Die Inanspruchnahme als auch der Umfang der geleisteten informellen Pflege der Angehdrigen ist in
der folgenden Tabelle 15 detailliert dargestellt. Insgesamt wurden 89% der MmD von ihren
Angehorigen oder Bezugspersonen informell gepflegt. Die von den Angehorigen geleistete informelle
Pflege betrug im Mittel 3,3 Stunden pro Tag fiir Unterstiitzung bei den ADL, 3,6 Stunden pro Tag fir
Unterstiitzungen in den IADL und 6,5 Stunden fiir die Beaufsichtigung der MmD. Im zeitlichen Verlauf
erhohte sich die Inanspruchnahme der informellen Pflege auf 90%. Die geleisteten Stunden pro
Monat fir die Unterstiitzungsleistungen in den ADL, IADL und der Supervision verringerten sich
hingegen leicht.

Tabelle 15: Inanspruchnahme informeller Pflege im pra-post-Vergleich

Inanspruchnahme informeller Pflege to t; fgggﬁ;’;
(gleiche Bezugsperson zu to und t;) N=160 N=160 p-Wert
Inanspruchnahme, n (%)
ADL 109 (68,1%) 111 (69,4%) 0,321
IADL 140 (87,5%) 136 (85,0%) 0,871
Supervision 99 (61,9%) 99 (61,9%) 0,253"
Insgesamt 142 (88,8%) 144 (90,0%) 0,256
Inanspruchnahme, Mittelwert (SD)
ADL in Stunden/ Monat 99,8 (132,3) 85,4 (142,1) 0,228’
IADL in Stunden/ Monat 108,5 (123,6) 104,6 (145,3) 0,755°
Supervision in Stunden/ Monat 195,5 (252,7) 207,4 (268,6) 0,541
Insgesamt’in Stunden/ Monat 337,7 (263,1) 312,9 (266,9) 0,229°

' McNemar Test; * Paired t-Test; *Aufgrund von unplausiblen additiven Angaben von einer informellen
Pflegezeit von mehr als 720 Stunden pro Tag, gedeckelt bei 720 Stunden pro Monat (24 Stunden pro Tag); ADL,
Aktivitaten des taglichen Lebens; IADL, Instrumentelle Aktivitaten des taglichen Lebens

Im Multivariaten Regressionsmodell zeigte sich, dass geringere korperliche Einschrankungen
(b=-28,4; 95% Cl: -47,1 — -9,6; p=0,003) sowie das weibliche Geschlecht der MmD (b=-147,7;
95% Cl: -239,6 —-55,9; p=0,002) mit einer im Umfang geringeren informellen Pflegezeit assoziiert
waren. Zudem war eine hohere informelle Pflegezeit zum Zeitpunkt ty assoziiert mit einer héheren
Pflegezeit zum Zeitpunkt t; (b=0,3; 95% Cl 0,3 — 0,5; p=0,001). Ebenfalls zeigte sich, dass MmD des
Netzwerktyp Organisation zum Zeitpunkt t; signifikant weniger (b=-233,8; 95% Cl -398,2 —-69,5;
p=0,005) informell gepflegt wurden.

5.4.5. Subjektivempfundene Stabilitit der Versorgungssituation und
Alternativen zur hiauslichen Versorgung zu t, und t;

Die Mehrheit der Befragten (88,4%) schatzte die Versorgungssituation zu t, als stabil ein
(Abbildung 7).

33



Ergebnisse

60% - 55,6%
50%
40%
30%
20%
10%

0%

Situation gut geregelt, Situation gut geregelt, Versorgung funktioniert Versorgung funktioniert
keine weiteren Hilfen  bei Verschlimmerung nicht, zusatzliche Hilfen  nicht mehr, Umzug
notwendig zusatzliche Hilfen notwendig angedacht
notwendig

Abbildung 7: Subjektive Einschatzung der Bezugspersonen zur Stabilitdt der Versorgungssituation zu
to (N=560)

Der Anteil derer, die angaben, den MmD auch bei einer Verschlechterung der Krankheit mit den zur
Verfligung stehenden Hilfen weiter zu Hause betreuen zu kénnen, nahm zwischen t, und t; von
33,4% auf 40,9% zu. Zu beiden Zeitpunkten gaben etwas mehr als die Halfte aller Befragten an, dass
die Situation gut geregelt sei, bei einem Fortschreiten der Krankheit jedoch zusatzliche Unterstiitzung
notwendig werden (siehe Anhang 7, Tabelle 18).

Eine vergleichsweise kleine Zahl von Studienteilnehmern (6,2% bzw. 2,4%) schatzte die Situation als
instabil ein und gab an, die Versorgung ohne zusatzliche Hilfe schon zum Zeitpunkt der ersten
Befragung (tg) nicht bewiltigen zu konnen, bzw. einen Einzug der betreuten Person in eine
Einrichtung der stationaren Altenhilfe in Erwdgung zu ziehen. Auch hier zeigte sich eine Verdanderung
zwischen den beiden Befragungszeitpunkten: Der Anteil der Studienteilnehmer, die die
Versorgungssituation als instabil einschatzte, reduzierte sich leicht von 8,6% zu t, auf 7,5% zu t;
(siehe Anhang 7, Tabelle 18).

Der Einzug der Person mit Demenz in eine Einrichtung der stationdren Altenpflege war die am
haufigsten genannte Option (39,0%) im Falle einer nicht mehr moglichen Versorgung zu Hause. Als
zweithdufigste Moglichkeit wurde ein Umzug in eine Einrichtung des betreuten Wohnens genannt
(30,1%). Weitere Optionen, wie der Umzug in eine sogenannte Demenz-Wohngemeinschaft (23,1%)
oder in den Haushalt eines Angehorigen (4,5%) oder die Moglichkeit, eine 24-Stunden Hilfe zu
engagieren (15,9%), wurden weniger haufiger genannt (siehe Anhang 7, Tabelle 30).

5.5. Gesundheitsokonomische Analysen

5.5.1. Finanzierungskonzepte regionaler Demenznetzwerke

Die Analyse zeigte, dass sich Demenznetzwerke hauptsachlich Gber Mitgliedsbeitragen (n=2), Geld-
und Sachleistungen einer Gebietskorperschaft (n=2), Geld- und Sachleistungen verschiedener
Gesundheitseinrichtungen bzw. Trager (n=4), Offentliche Fordergeldern (n=3) sowie
selbsterwirtschaftete Einnahmen aus Angeboten (n=2) finanzierten. ElIf der 13 Demenznetzwerke
verfligten dabei Gber einen Finanzierungsmix.

Demenznetzwerke mit einer hauptsachlichen Finanzierung liber Mitgliedsbeitragszahlungen waren
in urbaner Region tatige, eingetragene Vereine mit ca. 50 eingeschriebenen Mitgliedern. Die Anzahl
der Mitarbeiter eines Mitgliedes wurde als nicht-monetarer Indikator zur wirtschaftlichen Bemessung
des Mitgliedes selbst und zur Festlegung der Beitragshohe herangezogen. Die Beitrdge generierten
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jahrliche Einnahmen in Hohe von ca. 50.000€ pro Netzwerk, wodurch Personal (1,0 VK) und eine
Geschaftsstelle finanziert werden konnten. Diese Netzwerke schatzten sich als finanziell nachhaltig
ein.

Wahrend eines der hauptsachlich Gber eine Gebietskérperschaft finanzierten Demenznetzwerke mit
zwei Mitarbeitern (1,0 VK) als Fachstelle der Stadt fungierte, wurde beim zweiten Demenznetzwerk
die Geschaftsfilhrung (1,0 VK), welche wiederum die Leistungserbringer der Region als
Vereinsmitglieder an das Netzwerk gebunden hat, von der Stadt finanziert. Dadurch bildete dieses
Demenznetzwerk eine Schnittstelle zwischen der stdadtischen Kommunalverwaltung und der
regionalen Versorgungslandschaft. Die Gebietskorperschaften finanzierten die Mitarbeiter (bis zu
50.000€/Jahr), stellte die R3umlichkeiten (bis 7.000€/Jahr) und weitere finanzielle Mittel
(12.500€/Jahr pro Mitarbeiter) zur Verfigung. Insgesamt ergab sich ein Finanzierungsvolumen
zwischen 50.000€ und 82.000€ pro Jahr. Beide Uber die Gebietskdrperschaft finanzierten
Demenznetzwerke schatzten sich als finanziell nachhaltig ein.

Die wichtigste Finanzierungsquelle der tragerfinanzierten Demenznetzwerke war die Verfligbarkeit
von Finanzmittelsurrogaten, in Form von personellen Freistellungen einzelner Mitarbeiter sowie
infrastrukturellen Zurverfiigungstellungen von Raumlichkeiten. Netzwerkspezifische Angebote
wurden zudem von den einzelnen Netzwerkakteuren ibernommen. Diese tragerbasierten Modelle
konnten kein hauptamtliches Personal unterhalten und verfiigten kaum Uber liquide Mittel. Lediglich
zwei der vier tragerfinanzierten Demenznetzwerke schatzten sich als finanziell nachhaltig ein.

Nahezu alle Demenznetzwerke (n=12) erhielten in der Vergangenheit eine Anschubfinanzierung
mithilfe offentlicher Zuwendungen, welche Ausgangspunkt der Bildung und Etablierung der
Demenznetzwerke war. Zum Zeitpunkt der Analyse erhielten 11 Demenznetzwerke offentliche
Fordergelder, drei nutzten diese als hauptsachliche Finanzierungsquelle. Das Finanzierungsvolumen
betrug bei diesen Demenznetzwerken bis zu 24.000€/ Jahr. Diese Gelder wurden liber die Kommune,
die Trager und liber Spenden von Unternehmen gegenfinanziert, was Gesamteinnahmen von bis zu
48.000€/Jahr generierte. Von diesen Geldern wurde Personal finanziert, jedoch nur projektbezogen.
Keines der drei Demenznetzwerke schéatzte sich als finanziell nachhaltig ein.

Eines der Demenznetzwerke, welche sich hauptsachlich lber selbsterwirtschaftete Einnahmen
finanzieren, bot in der Rechtsform einer GmbH eine Vielzahl von Angeboten fir MmD an
(Gedachtnissprechstunde, Gedachtnisambulanz, Betreuungsangebote, Tages-, Wohn- und
Schwerstpflege sowie nicht-pharmakologische Therapien). Das zweite Demenznetzwerk generierte
Uber die Anbindung an ein Gerontopsychiatrisches Zentrum mit Tagesklinik, Tagespflege,
Beratungsstelle sowie (iber eine Gedachtnissprechstunde in vergleichbarer Weise Einnahmen. Die
Mitarbeiter (3,0 VK jeweils) sowie das gesamte Demenznetzwerk wurden vollstandig Uber die
selbsterwirtschaftetet Einnahmen aus Angeboten finanziert. Beide Netzwerke schatzten sich als
finanziell nachhaltig ein.

5.5.2. Determinanten einer nachhaltigen Finanzierung

Insgesamt acht der 13 Demenznetzwerke schéatzten sich als finanziell nachhaltig ein. Die
Determinanten einer nachhaltigen Finanzierung sind in der Tabelle 16 zusammengefasst.
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Tabelle 16: Determinanten einer nachhaltigen Finanzierung und strukturabhangige Probleme

Primare Finanzierungsquelle
Finanzierung Uber Mitgliedsbeitrage, Gebietskorperschaft und/ oder Selbsterwirtschaftete Einnahmen
aus Angeboten boten finanzielle Nachhaltigkeit.

Hauptamtliches Personal
Netzwerke, welche Uber hauptamtliches Personal verfligten und dieses finanzieren konnten, schatzten
sich als nachhaltig ein. Keines der als nicht nachhaltig eingeschatzten Netzwerke verfligte Uber
hauptamtliches Personal.

Generierung von Geldern innerhalb des Netzwerkes
Nachhaltige Netzwerke erhielten Gberwiegend (6 von 8; 75%) Mitgliedsbeitrdge und/ oder Gelder aus
selbsterwirtschafteten Einnahmen.

Mix aus unterschiedlichen Finanzierungsquellen
Nachhaltige Netzwerke verfligten tiberwiegend (5 von 8; 63%) sowohl liber Innen- (selbsterwirtschaftete
Einnahmen, Mitgliedbeitrdage) als auch tGber AuBenfinanzierungsquellen (6ffentliche Fordermittel, Geld-
und Sachleistungen von Gebietskorperschaft oder Tragern) und im Mittel Gber mehr
Finanzierungsquellen (2,9 vs. 2,2) als nicht nachhaltige Netzwerke.

Strukturorientierte Geldleistungen zur Starkung der Infrastruktur des Netzwerkes
Nachhaltige Netzwerke verfligten Uberwiegend (7 von 8; 88%) Uber strukturorientierte Geldleistungen
(Mitgliedsbeitrage, Geldleistungen von Gebietskorperschaften oder Tragern), welche stetig und ohne
direkte Leistungsanbindung in das Netzwerk flossen.

Kommunale Beteiligung
Nachhaltige Netzwerke konnten liberwiegend (6 von 8; 75%) auf Geld- und/ oder Sachleistungen der
regionalen Gebietskorperschaft zuriickgreifen.

Anzahl vernetzter Akteure und versorgter MmD
Nachhaltige Netzwerke vernetzten im Mittel Gber 19 Akteure mehr (50 vs. 31) und versorgen 418 MmD
mehr (660 vs. 242) als nicht nachhaltige Netzwerke. Dies konnte teilweise auf Stadt-Land-Unterschiede
zurtickzufiihren sein, da nur 2 der 8 stadtischen Netzwerke (25%), jedoch 3 der 5 Netzwerke (60%) in
landlicher Region sich als nicht nachhaltig einschatzten. Eine hohe Anbieterdichte in der Region schien zur
Akquirierung finanzieller Mittel férderlich zu sein.

Innenfinanzierung AuRenfinanzierung

- Selbsterwirtschaftete Einnahmen Offentliche Férdermittel
09
% ‘® | * Angebot von SGB finanzierten + Fordermittel der Européische
= o Dienstleistungen Union, des Bundes, der Lénder,
@ %‘.’ sowie von Stiftungen,
& g + Angebot von weiteren Krankenkassen oder
% 5 Dienstleistungen (Schulungen, Organisationen
© 5 Beratungen u.a.)
£ C
5@
< £

L

=  Mitgliedsbeitrage Geld- und Sachleistungen
o 2
E g + Monetére periodische Beitrage, I.  Geld- und Sachleistungen
E T Aufnahmegebiihren, Gebiihren Kommune/ Bezirk/ Stadt
2 ©  und Abgaben, Ablésezahlungen
55 Il. Geld- und Sachspenden
S @+ Sachbeitrage Gesellschaft/ Unternehmen
2 N
S c ) -
(% g * Dienst- und Werksbeitrage
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Abbildung 8: Generalisiertes Finanzierungsmodell regionaler Demenznetzwerke
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5.5.3. Generalisiertes Finanzierungsmodell

Unter Anwendung der Zugehorigkeit der vorgestellten Finanzierungskonzepte zur Innen- bzw.
Aullenfinanzierung, als auch unter Einbezug der Struktur- und Auftragsorientierung der finanziellen
Mittel, ergab sich folgendes evidenzbasiertes, generalisiertes Finanzierungsmodell fiir regionale
Demenznetzwerke (Abbildung 8).

5.6. Wissensmanagement

5.6.1. Wissensmanagementstrategien in Demenznetzwerken

Mit Bezug auf Wissensmanagementstrategien in Demenznetzwerken bestanden unterschiedliche
Vorgehensweisen, wie Wissen entwickelt, ausgetauscht und evaluiert wird. Insgesamt bestand unter
den eingeschlossenen Demenznetzwerken eine groRe Heterogenitdat dahingehend, in welchem
Umfang diese Prozesse formalisiert abliefen. Jedoch liefen in keinem der eingeschlossenen
Netzwerke alle analysierten Wissensmanagementprozesse vollstandig formalisiert oder
ausschlieBlich informell ab. Eine detaillierte Auflistung aller genutzten Wissensmanagement-
Strukturen und Prozesse befindet sich in der nachfolgenden Tabelle 17 und 18, als auch im Anhang 6

in Tabelle 5.

Tabelle 17: Wissensmanagement-Strukturen und -Prozesse in Demenznetzwerken (Teil 1)

Prozesse Umsetzung
Formal festgelegte e |[n 10 der 13 Demenznetzwerken
Wissensziele 0 Haufig im Verlauf der Leitbildentwicklung (8/10)
0 Verfassung von Positionspapieren (2/10)
e Brainstorming Methode zur Erstellung dieser Strukturen
Entwicklung von e Nutzung von Arbeitsgruppen (4/10), in denen u.a. Qualitatszirkel abgehalten
Wissen wurden

0 Zwischen Netzwerkakteuren
0 Zurickgreifen auf externe Kooperationspartner, wie z. B.
Alzheimergesellschaften
e Entwicklung mit Hilfe externer Forschungseinrichtung (3/10)

Verteilung von Wissen e 11 der 13 Netzwerke besaRen formalisierte Strategien
0 Wissensdistribution zwischen Akteuren und Nutzern/innen von
Demenznetzwerken fand dabei in starkerem Umfang passiv statt, als dies
zwischen Akteuren und Stakeholdern des Netzwerks der Fall war
0 Einsatz von Case Manager (7/11), Konferenzen zwischen Akteuren und
Stakeholdern (7/11), Konferenzen zwischen Akteuren und Nutzern/innen
(2/11)

Reflektierte Nutzung e Wurde in sieben der Netzwerke formalisiert betrieben (7/13)

von Wissen 0 Verwendung selbst entwickelte Qualitdtshandblicher oder
Qualitatsmanagement (QM)-Systeme (7/7)

0 Nutzung Leitlinien (3/7)
Strukturierte e Fand in acht der dreizehn Netzwerke statt (8/13)
Evaluation von 0 Wurden von QM-Systemen, wie z. B. der Balanced Scorecard (4/8)
Wissen unterstutzt

0 Am haufigsten unter Nutzung von Qualitatszirkeln

0 Einholen von Nutzerfeedback mithilfe Feedback-Fragebogen (6/8)
Speicherung von e Nutzung von IT-basierten Literaturdatenbanken, Bibliotheken sowie gedruckte

relevantem Wissen

Dokumenten, z. B. Protokolle (13/13)
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Tabelle 18: Wissensmanagement-Strukturen und -Prozesse in Demenznetzwerken (Teil 2)

Prozesse

Umsetzung

Konkurrenzfaktoren

Herausfordernd fiir Zusammenarbeit und Wissensaustausch
Konkurrenzfaktoren nutzen, um gemeinsame Ziele effektiver zu erreichen
Entwicklung klar definierte Kooperationsziele und MaRnahmen zu deren
Erreichung

[0}

o

Zusammenarbeit ermdglichen in Bereichen, in denen mehrere Akteure
dhnliche Versorgungsangebote offerierten

Fokus: Wege fiir deren Optimierung, um Wettbewerbsvorteile im externen
Marktumfeld erzielen zu kénnen

Vorgehensweise forderte Wissensaustausch, da sich fiir die Akteure eine Win-Win-
Situation ergab, was zur Teilung von Versorgungswissen zwischen Akteuren fiihrte

Vernetzung von
Wissen

IT-System zur Standardisierung von Wissensdistributionsprozessen entwickelt
(1/13)

Standortanalysen fir eine effektivere Netzwerkarbeit und damit effektiverer
Wissensaustusch

Relevanz von
Schliisselpersonen

Hoch fiir die Anbahnung und Aufrechterhaltung von Netzwerk- und auch
Wissensmanagementprozessen

Standortfaktoren

Einfluss auf Kooperations- und Wissensmanagementbeziehungen zwischen
Netzwerkakteuren

(o]

o
o

Urbane Regionen: Uberangebot an speziellen Dienstleistungen, potentiell
vorhandenen Konkurrenzbeziehungen miissen beriicksichtigt werden
Landliche Regionen: Unterversorgung an Demenz-Dienstleistern

Daher optimierte Allokation von MmD zu den vorhanden
Versorgungsakteuren als ein primares Ziel der Vernetzung, um Risiko einer
Uberlastung einzelner Netzwerkakteure und damit der Fehlversorgung von
MmD und pflegenden Angehdrigen zu verringern (Konkurrenzfaktoren
weniger im Vordergrund)

Wissensdistribution
zu Stakeholdern

e Gestaltete sich generell schwierig

(o]

[0}

(o]

Vor allem Hauséarzte waren in neun der 13 Demenznetzwerke schwierig zu
erreichen

Demenznetzwerke mit guten Kontakt zu Hausarzten gelang dies vor allem
durch Case-Manager/innen, die mit den Arzten/innen in persénlichen
Kontakt traten und sie Uber die Vorteile des jeweiligen Demenznetzwerkes in
Kenntnis setzen konnten

Vorteilhaft war es ebenfalls, wenn ein Arzt als Mitglied im Netzwerk
integriert war

Herstellung von
Kontakten zu MmD

Herausforderung in allen beteiligten Netzwerken

(0]

(o}

pflegenden Angehorigen der MmD hatten haufig nicht die zeitlichen
Ressourcen, um Versorgungsangebote fiir MmD in ihrer Region
wahrzunehmen

Tabu-Thema Demenz: Betroffen fallt es schwer, von sich aus nach auRen zu
treten und Hilfsangebote einzufordern

Um dennoch groRer Zahl von MmD erreichen zu kénnen, nutzte ein Netzwerk den
medizinischen Dienst der Krankenkassen (MDK) und Beratungsgutscheine, welche
zu Hause bei den pflegenden Angehdrigen erldutert und verteilt wurden. Diese
MaRnahme stellte sich als dulRerst erfolgreich zur Integration von MmD und ihren
pflegenden Angehdorigen in einem Netzwerk heraus

Wissensevaluation

Demenznetzwerk-Akteure berichteten von Ressourcenproblemen, die im
Zusammenhang mit Evaluationsprozessen auftraten

(o]

zeitliche, als auch fachliche Ressourcen zur optimalen Durchfiihrung

Alle acht Netzwerke mit formalisierten Evaluationsstrukturen sahen derartige
Prozesse als generell sinnvoll und vorteilhaft
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5.6.2. Wissensmanagementprozesse und subjektiv empfundene Informiertheit
von Nutzern/innen

Lediglich 5 % der Befragten in niedrig formalisierten Netzwerken gaben an, Informationsbedarf zu
demenzspezifischen UnterstiitzungsmalRnahmen zu besitzen, aber nicht zu wissen, an welche Stellen
sich zu wenden sei. In hoch formalisierten Netzwerken wurde dies von nur 2% der Befragten
angegeben. Dieser Unterschiede zwischen den zwei Gruppen war statistisch signifikant (p=0,048).
Zudem wurde die Schwierigkeit, Informationen zu Unterstitzungsmoglichkeiten bei Demenz zu
erhalten in niedrig formalisierten Netzwerken signifikant (p=0,024) héher eingeschatzt (Mittelwert
0,89), als in hoch formalisieren Netzwerken (Mittelwert 1,21; hohere Werte bedeuten erhéhte
Schwierigkeit). Die Ergebnisse beziiglich der subjektiv empfundenen Informiertheit der Angehdérigen,
welche von den gering oder hoch formalisierten Netzwerken betreut werden, sind im Anhang 6 in
den Tabellen 2, 3 und 4 dargestellt.

5.7. Werkzeugkasten Demenz

Der Werkzeugkasten Demenz wurde als Online-Informationsportal erstellt und beinhaltet aus den
Studienergebnissen abgeleitete praxisnahe Informationen zum Aufbauen und Betreiben sowie zur
Finanzierung von Demenznetzwerken. Fir weitere Informationen zu ausgewahlten quantitativen
Ergebnissen aus DemNet-D, wird weiterfiihrend auf diesen Endbericht verwiesen. Zuséatzlich wurden
allgemeine Erlauterungen und Definitionen zu Demenznetzwerken sowie Informationen und
Kontaktdaten zu den jeweiligen Personen und Organisationen gegeben.

Die Inhaltsbereiche des Werkzeugkastens gliedern sich in vier Themenfelder, wobei drei
Themenfelder praxisfokussiert strukturiert worden sind (Netzwerk aufbauen, Netzwerk finanzieren,
Netzwerk betreiben) und sich das vierte Themenfeld aus dem eigentlichen DemNet-D Endbericht
speist (Darstellung der wissenschaftlichen Projektergebnisse). In den praxisorientierten
Themenbereichen wurden anhand von Praxisbeispielen auf Grundlage gesammelter Materialien aus
den Demenznetzwerken und der Analyse der qualitativen Daten Hinweise zum Aufbau von
Netzwerken und ihres nachhaltigen Betriebs geliefert. Der wissenschaftliche Themenblock richtet
sich vor allem an interessierte Wissenschaftler sowie politische und klinische Akteure in der
Demenzversorgung. Abbildung 9 zeigt die Startseite (Index-Page) mit den grundlegenden
Inhaltsbereichen.

Die generelle Strukturlogik der Website ist darauf ausgerichtet, dass alle Inhaltsbereiche direkt und
ohne Umwege auswahlbar sind. Es ist nicht notig, bestimmte Informationsbereiche (z.B.
vorgeschaltete Definitionen) abrufen zu missen, um zu dem gewiinschten Inhalt zu gelangen. Ein
Glossar sowie der Direktzugriff auf die Netzwerkmaterialien stehen auf jeder Website-Ebene zur
Verfigung, um dem/die Nutzer/innen bei Bedarf direkten Zugriff auf gewlinschte Inhalte zu
ermoglichen.

Zur Einleitung in ein Themenfeld wurde eine kurze Beschreibung der Inhalte vorgenommen und mit
einem multimedialen Einstieg (z. B. Videos) kombiniert. Durch die Seitennavigation ist es jederzeit
moglich, Zugriff auf die weiteren Themenfelder und Inhaltsbereiche des Werkzeugkastens zu
erlangen. Die Inhaltsbereiche innerhalb der jeweiligen Themenfelder dienen einer strukturierten
Auffacherung der spateren Inhalte aus weiterfiihrender Literatur und den Netzwerkmaterialien.
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DEM E NZ % Mein Werkzeugkasten (0)
N_ETZ_WERKE.DE

Start Themen Uber Werkzeuge Glossar |Suchen m

Netzwerken helfen,

Menschen zu helfen

Neu: Pflegekassen kdnnen regionale Netzwerke fiir pflegebediirftige Menschen férdern

Das Zweite Pflegestarkungsgesetz starkt die regionale Zusammenarbeit in der Versorgung pflegebedirftizer Menschen vor Ort. Vi
Pflegekassen kinnen sich an selbst organisierten Netzwerken fir eine strukturierte Zusammenarbeit in der Versorgung beteiligen

und diese mit bis zu 20.000€ je Kalenderjahr auf Ebene der Kreise/kreisfreien Stadte fordern. Die Regelung tritt zum 1.1.2017 in

Kraft. Damit werden auch Ergebnisse des Forschungsprojekts .Zukunftswerkstatt Demenz® des Bundesministeriums far

Gesundheit aufgegriffen. » Weitere Informationen

Werkzeuge fur lhre Netzwerkarbeit

Weil unsere Gesellschaft immer dlter wird, wird sich die Zahl der an Demenz Die Website www.demenznetzwerke.de versteht sich als Informations- und
erkrankten Menschen in den kommenden Jahren stetig erhdhen. lhre Wissenspool fiir Grinder und Betreiber solcher Netzwerke. Entstanden aus
Versorgung stellt das Gesundheitssystem vor grofe Herausforderungen. Viele den Ergebnissen des Forschungsprojekts » DemNet-D stellt sie
Institutionen haben bereits reagiert und sich zu sogenannten wissenschaftlich fundierte Informationen zum Netzwerkaufbau,
Demenznetzwerken zusammengeschlossen. lhr gemeinsames Ziel ist es, die Metzwerkbetrieb und zur Netzwerkfinanzierung bereit. Mit dem
Versorgung von Menschen mit Demenz und ihren pflegenden Angehérigen zu Werkzeugkasten kinnen Sie sich lhre Werkzeuge zur Netzwerkarbeit
gewshrleisten und zu verbessern. individuell zusammenstellen und downloaden. » Weitere Informationen
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Netzwerke aufbauen Netzwerke finanzieren Metzwerke betreiben Netzwerke erforschen

Copyright 2015 demenznetzwerke.de Themenliste Impressum / Disclaimer Kontakt Datenschutz Sitemap

Abbildung 9: Aufbau und Design des Online-Informationsportals ,Werkzeugkasten Demenz”

Quelle: Online-Screenshot des Informationsportals www.demenznetzwerke.de.

Ein Website-Navigationspfad im oberen Teil der Homepage zeigt dem Besucher an, wo er sich gerade
befindet. Auf dieser Ebene werden die eigentlichen Inhalte und Praxisinformationen dargestellt. Zu
bestimmten Begriffen im Text werden bei Bedarf Erlduterungen durch ,Mouse-Overs“ zur Verfiigung
gestellt. Durch die Nutzung derartiger Popups wird die Website-Struktur schlank gehalten, da eine
weitere Website-Unterebene vermieden werden kann. Des Weiteren werden Querverlinkungen zu
weiterfiihrenden, relevanten Themenfeldern des Werkzeugkastens angeboten. Auf der rechten Seite
wird ein Direktzugriff auf die Netzwerk-Materialien (Werkzeuge) ermoglicht, welche fiir diesen
Inhaltsbereich von Relevanz sind. Fir weiterfihrende Informationen kann der/die interessierte/r
Nutzer/in mit bestimmten Demenznetzwerken Kontakt aufnehmen, die als Best-Practice
Ansprechpartner fiir den jeweiligen Inhaltsbereich dienen.
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Der fertiggestellte Werkeugkasten wurde in Form einer umfassenden Informationswebsite
(www.demenznetzwerke.de) im Oktober 2015 online gestellt. Seit der Veroffentlichung verzeichnete

der Werkzeugkasten insgesamt (iber 2400 Besucher sowie (iber 3500 Downloads von Werkzeugen
(Stand 31.03.2016).

6. Diskussion der Ergebnisse
6.1. Analytische Netzwerktypenbildung

Bislang ist dies die erste Analyse von Steuerungs- und Organisationsprozessen in Netzwerken, welche
die Moglichkeit einer differenzierten Typisierung geben. Innerhalb des DemNet-D Projektes ist es
gelungen, das Zusammenspiel von Akteuren aus unterschiedlichen Sektoren und relevanten
Stakeholdern in einem Demenznetzwerk zu untersuchen, die ,Produktivitdt” eines Netzwerkes
selbst, als auch dessen Umgang mit Herausforderungen und Kapazitatsgrenzen zu beleuchten und
somit die Typik eines Netzwerkes beschreiben zu kénnen. Ergebnis sind die folgenden vier
Netzwerktypen: Stakeholder, Organisation, Auftrag und Hybrid. Die Demenznetzwerke wahlen
hierflr eine Form der Steuerung, die hilft, komplexe Interdependenzen kollektiv zu bearbeiten: sei es
die strategische Ausrichtung auf netzwerkrelevante Stakeholder, sei es der Aufbau und die
Ausbildung organisationaler Strukturen, sei es das Setzen auf Hybriditdit oder die konsequente
Verfolgung des Auftrages. Alle DemNet-D-Netzwerke setzen auf intraorganisationale Governance
und richten ihr strategisches Handeln darauf aus. Dabei gelingt es den Akteuren, verschiedene
Identitdten im Sinne der Netzwerkziele bzw. des Netzwerkauftrages miteinander zu verknipfen und
Zielvorgaben, die unterschiedlichen gesellschaftlichen Sektoren entstammen, als ,Amalgam” [31] zu
integrieren. Die jeweilige Strategie spiegelt dabei die vier Netzwerktypen wieder:
Stakeholderbezogen wird dann agiert, wenn beispielsweise Versorgungsliicken durch systematischen
Ausbau des Netzwerkes und eine enge Anbindung von Stakeholdern geschlossen werden. Hingegen
zielt eine Strategie, die auf Neutralitdt in der Steuerung und diversifizierte Verantwortlichkeiten
setzt, primar auf die interne Organisationsstruktur des Netzwerkes ab. Hybridisierend agiert ein
Demenznetzwerk, wenn es flexibel auf Bedarfe reagiert und dadurch letztendlich Stabilitdt in der
Versorgung und hohe Nutzerzufriedenheit gelingt. Vor allem Versorgungsnetze, bei denen die
Finanzierung einzelner Leistungen weitestgehend sichergestellt ist und die bereits auf eine lange
Netzwerkhistorie zuriickblicken, richten sich strategisch zumeist auftragsbezogen aus und verfolgen
ihre Ziele stringent im Sinne des Versorgungsauftrages.

Intern miissen solche Governance-Strukturen herausgebildet werden, die es den Akteuren aus den
Sektoren Markt, Staat, Dritter Sektor und Primarer Sektor ermdglichen, im Rahmen ihrer
Funktionslogik nutzenbringend fiir das gesamte Netzwerk zu agieren und sich der jeweils anderen,
yfremden” Funktionslogik zu 6ffnen. Einfluss- und Entscheidungsstrukturen, Hierarchien,
Konkurrenzbeziehungen, aber auch ,gewachsene” Kooperationen und regionale Besonderheiten
missen in Organisationsablaufe und Organisationskultur des Netzwerkes Eingang finden. Das
bedeutet, eine ,Netzwerkidentitat” zu stiften, ohne die Identitdt des einzelnen Akteurs aufzugeben.
Das Ganze ist mehr als die Summe seiner Teile. Dazu gehort auch, sich dariiber zu verstandigen, in
welcher Form und mit welchem Auftrag das Demenznetzwerk seine Steuerungszentrale verortet.
Und nicht zuletzt leitet sich daraus zudem der Auftrag ab, systematische Netzwerkpflege zu
betreiben, um einen ,Nutzen fir alle” zu erhalten.
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Mit Blick auf die Reichweite und auf die Nachhaltigkeit des Demenznetzwerkes ist diese strategische
intraorganisationale Governance ein zentraler Faktor, um den Erhalt auf Dauer zu sichern. Wenn die
interne Netzwerkkonfiguration stimmig ist, gelingt es dem Demenznetzwerk wesentlich besser ,die
spezifischen und komplexen Transaktionen”, die mit der ,gemischten” Produktion sozialer
Dienstleistungen unter gegenwartigen gesellschaftlichen Bedingungen verbunden sind zu bewaltigen
und ,strukturelle Koppelungen zu den verschiedenen Stakeholdern” des Netzwerkes herzustellen
[32].

6.2. Nutzer/innen von Demenznetzwerken: Menschen mit Demenz

Die Stichprobe der Studienpopulation, mit Ausnahme der erhéhten Demenzschwere [33,34], stellt
ein gutes Abbild der zugrundeliegenden Population in Bezug auf wesentliche sozidemografische und
demenzspezifische Charakteristika dar. Sie ist somit eine valide Basis flir die nachfolgenden
Ergebnisse [4,35-39].

In der DemNet-D Studie lagen bei 59,9 % der MmD agitierte Verhaltensweisen zur Baseline-Erhebung
vor, welche im Verlauf der Studie anteilig gering zugenommen haben [40,41]. Dies ist vergleichbar
mit den 58,1 % der teilnehmenden MmD der Studie Mdglichkeiten und Grenzen selbstandiger
Lebensfiihrung in  privaten Haushalten (MUG). In dieser Studie kam agitierte
Verhaltensauffalligkeiten vor und nahm mit einem héheren Demenzschweregrad zu [38,39]. In einer
Studie von Weiner et al. [42] mit n=206 MmD in der eigenen Hauslichkeit wurde im Verlauf eines
Jahres ebenfalls eine Zunahme der herausfordernden Verhaltensweisen festgestellt (CMAI Score im
Mittel: 25,7 vs. 27,6).

Mehr als die Halfte der MmD der DemNet-D Studie (60,1 %, n =230) wies laut der Geriatrischen
Depressionsskala (GDS) keine Depression auf. Dies ist ein relativ hoher Anteil an MmD ohne eine
depressive Symptomatik und nicht ungewdhnlich. In einer Untersuchung von Mate et al. [43] bei
n=167 MmD in der eigenen Hauslichkeit wurde ebenfalls ein hoher Anteil an MmD (80,2 %, n = 134)
ohne eine Depression festgestellt. Der durchschnittliche Punktwert der GDS betrégt in der Studie von
Mate et al. 3,4. In der DemNet-D Studie wurde dagegen im Mittel ein Punktwert von 4,6 Punkten in
der Baseline-Erhebung bei den MmD festgestellt. Dieser Wert ist auch vergleichbar mit der Studie
von Mathillas et al. [44]. Hier wurde ein durchschnittlicher Punktwert von 4,3 bei MmD in der
eigenen Hauslichkeit aufgezeigt. In der DemNet-D Studie ist anteilig eine Zunahme an MmD mit einer
schweren Depression (10,8 % vs. 12,5%) erkennbar. Im Verlauf eines Jahres ist ebenfalls bei
Mathillas et al. eine deutliche Zunahme an MmD mit einer moglichen Depression (> 20 Punktwerte)
erkennbar (31 % vs. 42 %).

Der Zusammenhang zwischen der Selbstandigkeit in den ADL und den kognitiven Fahigkeiten ist in
mehreren Studien nachgewiesen worden [38,39,45,46]. In der DemNet-D Studie weisen die MmD
einen geringen Grad an Selbstdndigkeit in den instrumentellen Alltagsfahigkeiten auf (2,0). In der
Studie von Solomon et al. [47] wurden ebenfalls MmD in der eigenen Hauslichkeit untersucht. Dabei
wurde ein IADL Punktwert von 0,0-3,5 im Mittel festgestellt, wobei die Menschen mit einem
schweren Grad einer Demenz im Mittel einen Wert von 0,0 aufgewiesen haben. In der IDemUck-
Studie wurde ein geringfiigig hoherer Mittelwert des IADL von 2,7 festgestellt [4]. Im Verlauf der
DemNet-D Studie nahmen die instrumentellen Alltagsfahigkeiten der MmD ab (2,2 vs. 1,5). Die MmD
in der eigenen Hauslichkeit sind in ihren Alltagsfahigkeiten stark eingeschrankt. Dies kann zum einen
an den ausgepragten kognitiven Beeintrachtigungen liegen und zum anderen am hohem Alter der
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MmD, beides war in der DemNet-D Studie auffallig. Die Durchfiihrung von alltdglichen Verrichtungen
im eigenen Haushalt bei den MmD, sollte daher geférdert und aufrechterhalten werden.

Bereits in einem sehr friihen Stadium der Demenzerkrankung kénnen sich Probleme hinsichtlich der
Erndhrungssituation von MmD einstellen und nicht selten entsteht dann im Laufe der Erkrankung
eine Mangelerndhrung. In einer Studie von Bilotta et al. [48] wurde die Pravalenz einer
Mangelerndhrung bei n=105 kognitiv beeintrachtigten Menschen in der eigenen Hauslichkeit von
20% (n=21) beschrieben. Ein Risiko fiir eine Mangelernahrung hatten 51% (n=54). Diese Ergebnisse
kénnen in der DemNet-D Studie bestatigt werden. Hier wurde ebenfalls bei mehr als der Halfte der
Teilnehmenden (52,6%, n=212) ein Risiko fiir eine Mangelernahrung festgestellt und 18,9% (n=76)
wiesen eine Mangelerndhrung auf. Ein Gewichtsverlust innerhalb eines Jahres konnte
entgegengesetzt anderer Studien [49] nicht beobachtet werden. Insgesamt konnte festgestellt
werden, dass eine Mangelerndahrung in der eigenen Hauslichkeit bei MmD prasent ist und bereits in
diesem Setting noch genauer in den Blickwickel der Versorgung genommen werden sollte, um eine
Mangelernihrung bereits beim Ubergang in eine institutionelle Einrichtung vermeiden zu kénnen.

In einer Untersuchung von Menschen mit leichten kognitiven Einschrankungen, welche ambulant in
einer Memory Klinik betreut werden, lag die Fremdeinschatzung der Lebensqualitdt durch deren
Angehdorige (n = 50) im Durchschnitt um 4,9 Punkte unter der Selbsteinschatzung der MmD (27,2 vs.
32,1) [50]. Diese Differenz konnte ebenfalls in der DemNet-D Studie festgestellt werden. In der Studie
von Barrios et al. [50] wiesen die Personen in der eigenen Hauslichkeit mit einer leichten Demenz
einen durchschnittlichen Punktwert in der Selbsteinschdatzung von 32,1 auf und die
Auskunftspersonen (Pflegepersonen) gaben in der Fremdeinschatzung einen Punktwert von 27,2 an.
In einer Studie von Phung et al. [51] wiesen MmD in der eigene Hauslichkeit einen durchschnittlichen
Punktwert von 34,7 in der Fremdeinschatzung auf. Einen niedrigeren Punktwert wiesen die MmD in
der Studie von Conde-Sala et al. [52] auf. Hier lag die fremdeingeschatzte Lebensqualitdat der
Pflegepersonen bei 27,3. In der DemNet-D Studie lag im Mittel eine hoher eingeschatzte
Lebensqualitdt in der Selbsteinschatzung der MmD als in den Vergleichsstudien vor (33,5). Die
fremdeingeschatzte Lebensqualitdt von den Hautpflegepersonen kann mit 28,6 im Mittel mit den
anderen Studienergebnissen verglichen werden. Insgesamt kann festgestellt werden, dass die selbst-
und die fremdeingeschatzte Lebensqualitdit der MmD in der eigenen Hauslichkeit im moderaten
Bereich liegt. Dies spricht fir eine zufriedenstellende Versorgung im hauslichen Setting.

Die soziale Teilhabe an der Gesellschaft ist ein grundlegendes menschliches Bedirfnis, unabhangig
vom Alter oder vom Krankheitsgeschehen des Einzelnen. Die Ergebnisse der DemNet-D Studie
kénnen bisher mit keinen anderen Studienergebnissen verglichen werden und bilden fir Deutschland
erstmalig das Akzeptanzgefiihl und das Gefiihl von Einsamkeit von MmD in der eigenen Hauslichkeit
ab. Das empfundene Akzeptanzgefiihl in der Gemeinschaft wird von den MmD selbst als moderat
eingeschatzt und erhoht sich im Verlauf der Erhebung (24,7 vs. 25,0). Dies spricht fir eine bessere
soziale Teilhabe der MmD in der Gesellschaft. Das Gefiihl von Alleinsein ist bei den untersuchten
MmD in der eigenen Hauslichkeit weniger stark ausgepragt (36,6) und spricht dafiir, dass die MmD in
ihrem sozialen Umfeld integriert sind.

In der DemNet-D Studie sind innerhalb eines Jahres insgesamt 8,9% aller Studienteilnehmer/innen
(n=36) in eine stationdre Pflegeeinrichtung umgezogen. Dieser geringe Anteil kann trotz einer
fortschreitenden Demenz und eingeschrankter Alltagsfahigkeiten flr eine ausreichend gute
Versorgungssituation von MmD in der eigenen Hauslichkeit durch Demenznetzwerke sprechen. Der
Umzug in eine institutionalisierte Versorgung ist haufig mit einer Demenzerkrankung assoziiert [53].
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Die bisher geschaffenen Strukturen in Form von koordinierenden Demenznetzwerken fiir die soziale
und gesundheitliche Versorgung der MmD, stellen die ersten Weichen dafiir, dass MmD in ihrer
gewohnten Umgebung verbleiben kdnnen. Wissenschaftliche Erkenntnisse iber den Verbleib in der
eigenen Hauslichkeit von MmD, welche von Demennetzwerken betreut werden, liegen derzeit fir
Deutschland nicht vor.

6.3. Nutzer/innen von Demenznetzwerken: Bezugspersonen und
informell Pflegende

6.3.1. Charakteristik

Der Altersdurchschnitt fir die Bezugspersonen lag bei 63,9 Jahren und damit etwas liber dem
Durchschnittsalter vergleichbarer Stichproben aus anderen Studien, wie beispielsweise der
Langsschnittstudie zur Belastung pflegender Angehoriger von demenziell Erkrankten (LEANDER) (59
bis 60 Jahre) [12,54-57]. Eine mogliche Erklarung hierfiir konnte sein, dass in der DemNet-D Studie
der Anteil informell pflegender (Ehe-) Partners mit 50% relativ hoch war. Im Vergleich dazu war der
Prozentsatz der (Ehe-)Partner in den genannten Vergleichsstudien geringer (zwischen 30% und 43%),
lediglich in der GERAS-Studie [58] lag der Anteil der (Ehe-)Partner mit 68% deutlich iber dem der
DemNet-D Studie.

Beziiglich der Wohnsituation des MmD konnte in der DemNet-D-Studie festgestellt werden, dass 61%
mit dem (Ehe-)Partner im eigenen Haushalt oder im gleichen Haushalt leben. Dies ist vergleichbar mit
bisherigen Ergebnissen aus Studien von Neubauer et al. [57] (69%) und Zank et al. (62%) [54-56].
Insgesamt lebten jedoch 21% der Probanden der DemNet-D Studie alleine im eigenen Haushalt. Dies
ist ein weitaus hoherer Anteil im Vergleich zu anderen Studien, wie z.B. der Studie ,Verldufe
hauslicher Versorgungsarrangements fiir Menschen mit Demenz (VerAH-Dem)“[12], in der lediglich
11% allein im eigenen Haushalt lebten. Diese Differenz lasst sich ggf. durch die unterschiedlichen
Zugangswege zu Studienteilnehmern in beiden Studien erkldren. In VerAH-Dem [12] wurden
insbesondere ambulante Pflegedienste und Apotheken genutzt, um Studienteilnehmer zu gewinnen.
In DemNet-D wurden Studienteilnehmer hingegen durch den Kontakt mit den Demenznetzwerken in
die Studie eingeschlossen. Die Vermutung liegt nahe, dass Personen, die durch einen ambulanten
Pflegedienst betreut werden schon weiter in ihrer Pflegebedirftigkeit fortgeschritten sind und eher
nicht mehr alleine im eigenen Haushalt leben. Diese Hypothese wird durch die Daten zur Pflegestufe
aus beiden Studien gestitzt. In der VerAH-Dem Studie [12] hatten 55% der MmD Pflegestufe Il oder
[ll. In DemNet-D lag dieser Anteil mit 37% deutlich darunter.

In Hinblick auf andere soziodemografische Angaben zu den betreuenden Angehérigen sind die
Ergebnisse aus DemNet-D national und international vergleichbar. So lag beispielsweise der Anteil an
weiblichen Bezugspersonen in der vorliegenden Studie bei 75,0% und reiht sich damit in die Daten
anderer Studien [55,57-59] ein. In Hinblick auf die Erwerbstatigkeit von versorgenden Angehdrigen
ist der Prozentsatz aus DemNet-D von 35% hoher als der europaische Durchschnitt von 24% [58],
aber anndhernd vergleichbar mit der Daten aus der primararztlichen Versorgung (29%) von MmD in
Deutschland [60].

6.3.2. Belastungserleben

Insgesamt  konnten in  DemNet-D moderate bis niedrige  Belastungswerte  von
Hauptversorgungspersonen beobachtet werden. Dabei wurde grundsatzlich zwischen objektiver
(durch praktische Betreuungsaufgaben) und subjektiver Belastung unterschieden. In der
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vorliegenden Studie wurden in Hinblick auf das objektive Belastungserleben der Pflegenden die
erweiterten Betreuungsaufgaben und auch die Belastungsdimension ,Unterstitzung bei der
Kontaktpflege” als relativ belastend von den Angehérigen bewertet. Beide Dimensionen wurden
auch in der LEANDER Studie als starker belastend bewertet als andere objektive
Belastungsdimensionen [55]. Allerdings lagen die durchschnittlichen Belastungswerte in DemNet-D
flr alle objektiven Belastungsdimensionen etwa 1-2 Punktwerte (bei einer Range von 0-16 Punkten)
unter den Ergebnissen aus LEANDER [13,56].

Die Werte in Hinblick auf das subjektive Belastungserleben der Pflegenden waren ebenfalls eher im
unteren bis mittleren Bereich einzuordnen. Tendenziell waren Belastungsdimensionen im
Zusammenhang mit Verhaltensveranderungen der MmD etwas stdrker ausgepragt als Dimensionen,
die im Zusammenhang mit wahrgenommenen Bediirfniskonflikten oder Rollenkonflikten standen. In
den beiden letztgenannten Kategorien waren die Befragten in LEANDER erneut starker belastet als in
DemNet-D [13,56]. Fir die hier beschriebenen Unterschiede im Belastungserleben im Vergleich
beider Studien kann es eine Reihe von Griinden geben. Dennoch, vor dem Hintergrund der
vergleichbaren Studienpopulation in Hinblick auf Alter und Geschlecht der Pflegenden, Verhiltnis
zur betreuten Person und Alter, Wohnsituation und Schwere der Erkrankung der MmD liefern diese
Ergebnisse einen vorsichtig zu interpretierenden Hinweis darauf, dass Demenznetzwerke ein Faktor
im Zusammenhang mit einer positiven Entwicklung des Belastungserlebens der Bezugspersonen sein
kdénnten.

In der vorliegenden Studie zeigten weibliche Hauptversorgungspersonen leicht hdhere
Belastungswerte als mannliche. Dieses Ergebnis wird nicht durch die Ergebnisse aus LEANDER
bestatigt [13,56]. Brodaty et al. [59] sowie Etters et al. [61] stellten jedoch fest, dass eine groflere
Belastung bei pflegenden Angehoérigen mit dem weibliches Geschlecht der Bezugsperson in einigen
Studien assoziiert ist. Dazu existieren jedoch widerspriichliche Ergebnisse in der Literatur.

Obwohl Frauen in vielen Dimensionen in der DemNet-D Studie hohere durchschnittliche
Belastungswerte aufwiesen, schatzten sie dennoch ihre personliche Weiterentwicklung héher ein als
Manner. Leipold et al. [62] zeigten in ihrer Untersuchung, dass eine zunehmende Pflegedauer, ein
hohes AusmaR an mangelnder sozialer Anerkennung und ein groBer Bedarf an Unterstiitzung bei den
praktische Pflegeaufgaben einen positiven Zusammenhang mit pflegebedingtem Personlichkeits-
wachstum aufwiesen. Daraus ldsst sich schlussfolgern, dass zumindest auf Basis der DemNet-D-Daten
zwar Frauen, die einen MmD zu Hause pflegen, ein hoheres Potential fiir personliche
Weiterentwicklung trotz oder vielleicht gerade wegen ihrer starker empfunden Belastung haben.
Weitere Studien sind notwendig, um die Coping-Mechanismen, welche Frauen und Manner im
Umgang mit Belastung durch die Versorgung eines MmD entwickeln, genderspezifisch zu
untersuchen.

In der vorliegenden Studie wurde auch untersucht, welche Faktoren im Zusammenhang mit der
Belastung stehen. Statistisch signifikante Zusammenhange konnten zwischen Belastung und
Alltagsfahigkeiten,  herausforderndem  Verhalten, dem  Geschlecht, dem Alter der
Hauptversorgungsperson sowie dem Beziehungsgrad zum MmD beobachtet werden. Eine geringere
Belastung ist demnach assoziiert mit einer geringeren Alltagseinschrankung und einem geringeren
herausfordernden Verhalten der MmD. Diese Ergebnisse werden weitestgehend durch friihere
Studien gestitzt. So fanden Pinquart und Sorensen in einer Meta-Analyse, dass eine hohere
Belastung informeller Pflegender u.a. mit mehr herausfordernden Verhaltensweisen der betreuten
Person und der Ubernahme von mehr Betreuungsaufgaben assoziiert ist [63]. In ihrem Review zu
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Angehdrigenbelastung bei Demenz beschrieben Etters et al. [64] das Geschlecht der Bezugsperson
als einen moglichen Einflussfaktor, wahrend herausfordernde Verhaltensweisen klar als einer der
gréRten Einflussfaktoren in der Literatur identifiziert wurde. Ahnliche Ergebnisse wurden auch von
Brodaty et al. in ihrem Review dargestellt: groRere physische und psychische Belastung war u.a. mit
der Beziehung zum MmD (Ehepartner), mehr herausfordernden Verhaltensweisen und einer
reduzierten basalen Alltagsfahigkeiten assoziiert [59]. Ergebnisse in der Literatur zu den
Zusammenhadngen zwischen Belastung und dem Geschlecht und Alter der Angehdérigen sind jedoch
widerspriichlich [59]. Dies wurde dhnlich auch in anderen Ubersichtsarbeiten diskutiert.

In 14 der 20 Belastungsdimensionen konnte in der DemNet-D Studie im zeitlichen Verlauf eine
statistisch  signifikante Verbesserung beobachtet werden. Von den sechs objektiven
Belastungsdimensionen waren vier zu t, signifikant niedriger als zu t,. In Hinblick auf die Dimensionen
»Motivieren und Anleiten”, , Unterstitzung bei der Kontaktpflege®, ,emotionale Unterstitzung” und
,Beaufsichtigen” gibt es somit Hinweise, dass sich fiir diese praktischen Pflegeaufgaben das
Belastungserleben der Bezugspersonen verbesserte. Die Belastung durch basale Betreuungsaufgaben
hingegen stieg tendenziell eher leicht an, die Belastung durch erweiterte Betreuungsaufgaben nahm
hingegen eher ab. Insgesamt sind diese objektiven Belastungswerte im zeitlichen Verlauf
vergleichbar mit den Werten aus LEANDER [55,56].

Die subjektive Belastung verbesserte sich in 10 der 14 Dimensionen. Fir die Dimensionen
,desorientiertes Verhalten” und ,Aggressivitit/Widerstand“ konnten keine Verdnderungen
gemessen werden. Ein erhohtes Belastungsempfinden hingegen war lediglich in den Dimensionen
,Belastung durch Spatsymptomatik” und , Belastung durch kognitive EinbuBen“ zu beobachten. Diese
Ergebnisse scheinen in der Gesamtschau etwas von den Ergebnissen aus LEANDER abzuweichen
[55,56]. Interessant ist, dass in LEANDER die Belastung der Bezugsperson durch die kognitiven
EinbuRen der ambulant versorgten MmD im zeitlichen Verlauf eher abnahm. Allerdings ist zu
beachten, dass sich dieses Ergebnis Uiber einen Zeitraum von 36 Monaten beobachten lieR. Zwischen
den zwei Messzeitpunkten gab es hingegen kaum eine Veranderung, was wiederum den Ergebnissen
aus der vorliegenden Studie ahnelt. Die in DemNet-D beobachtete Verringerung der Belastung in den
Dimensionen ,Beziehungsverlust”, ,,Umgang mit Behorden” und ,Rollenkonflikt zwischen Beruf und
Pflege” weicht von den Daten aus LEANDER etwas ab. Alle drei Dimensionen blieben im zeitlichen
Verlauf in LEANDER eher gleich. Allerdings sind diese Ergebnisse mit Vorsicht zu interpretieren, da die
beobachteten Veranderungen zwar statistisch signifikant, in den meisten Dimensionen jedoch
minimal waren.

In den Multilevel-Analysen zeigte sich, dass die Veranderung der Belastung durch praktische
Aufgaben im zeitlichen Verlauf signifikant durch herausfordernde Verhaltensweisen,
Alltagsfahigkeiten und das Geschlecht der Bezugsperson beeinflusst wurde. Das heillt in der
Interpretation, wenn zu t, keine herausfordernde Verhaltensweise vorlag bzw. wenn der Mensch mit
Demenz liber bessere Alltagsfahigkeiten verfiigte, konnte die Tendenz einer Verschlechterung der
Belastung beobachtet werden. Es ist demnach wahrscheinlich, dass herausfordernde
Verhaltensweisen und die Alltagsfahigkeiten der MmD im Zusammenhang mit der objektiven
Belastung der Bezugspersonen stehen wund durch Gleichbleiben bzw. Zunahme von
herausforderndem Verhalten bzw. durch Abnahme der Alltagsfahigkeiten zwischen den beiden
Messzeitpunkten in DemNet-D auch eine Verschlechterung der objektiven Belastung zu beobachten
war. In adhnlicher Weise gab es Hinweise, dass herausfordernde Verhaltensweisen und
Alltagsfahigkeiten des MmD Veranderungen der Belastung durch Bedirfniskonflikte beeinflussten.
Daneben konnte beobachtet werden, dass innerhalb eines (ehe-)partnerschaftlichen Verhaltnisses
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bei einer weiblichen Bezugsperson eher die Tendenz einer Verbesserung der Belastung durch
praktische Pflegeaufgaben vorlag als bei einer mannlichen Betreuungsperson. Dieses Ergebnis
unterstitzt die eingangs geflihrte Diskussion, wonach weibliche pflegende Angehorige zwar im Mittel
hohere Belastungswerte aufzeigten, ihre persénliche Weiterentwicklung jedoch héher einschatzten
als Manner. Bei der Belastung durch Verhaltensdanderung zeigte sich, dass eine Veranderung in dieser
Belastungskategorie durch das Geschlecht und den Gesundheitsstatus der Bezugsperson beeinflusst
werden konnte. Ob die Bezugsperson (Ehe-)Partner des MmD ist, welches Geschlecht die
Bezugsperson hat sowie der Netzwerktyp waren Variablen, die einen signifikanten Einfluss auf die
Verdnderung der Belastung durch Rollenkonflikte hatte. In der Gesamtbetrachtung aller
Belastungskategorien liefern diese Daten Hinweise darauf, dass insbesondere das Geschlecht der
Bezugsperson sowie herausfordernde Verhaltensweisen und Alltagsfahigkeiten des MmD Einfluss auf
die Verdnderung der Belastung im zeitlichen Verlauf haben kénnen. Diese Ergebnisse werden in
Hinblick auf die moglichen Einflussfaktoren im Zusammenhang mit Belastung durch die Literatur
gestitzt [59,65]. Inwieweit diese Faktoren auch eine Veranderung der Belastung im zeitlichen Verlauf
beeinflussen, wurde in der Literatur bisher kaum dargestellt. Weitere Forschung ist notwendig, um
die Ergebnisse aus DemNet-D zu vertiefter zu betrachten und zu verifizieren.

6.4. Inanspruchnahme von Leistungen

6.4.1. Medizinische Leistungen

Die dargestellten Ergebnisse beschreiben erstmals in groferem, umfassendem Rahmen, welche
medizinischen Versorgungselemente MmD in Demenznetzwerken erhalten. Nutzer/innen von
Demenznetzwerken erreichten eine hohe Quote in der Konsultation von Hausarzten (93,3%) und
Facharzten fur Neurologie/ Psychiatrie (74,2%). Mit einem Antidementivum wurden 52,3% der MmD
in den untersuchten Netzwerken versorgt. Bei den nicht-pharmakologischem Therapien erhielten
24,4% der MmD Physiotherapie und 15,8% der MmD Ergotherapie. Laut Helmer et al. [66]
konsultieren nur 31% der MmD einen Neurologen/ Psychiater. Wucherer et al. [67] zeigten, dass
MmD in der primar-arztlichen Versorgung nur in 30% der Falle ein Antidementivum erhalten. Mit
nicht-pharmakologischen Therapien (Physio-therapie, Ergotherapie, Logopadie) sind laut Duru et al.
[68] lediglich 6,5% der MmD versorgt. Die in dieser Arbeit untersuchten MmD in Demenznetzwerken
zeigten daher eine weit hohere Inanspruchnahme von Antidementiva, nicht-medikamentdsen
Therapien sowie spezialisierter &arztliche Versorgung durch einen Neurologen/ Psychiater. Die
Inanspruchnahme von Krankenhausleistungen der MmD war hingegen mit 25% vergleichbar mit
Studienergebnissen der primararztlichen Versorgung [69].

Die Auswahl der analysierten Parameter orientierte sich an der Versorgungsrelevanz. Mit den
analysierten Kennzahlen zur arztlichen, pharmakologischen und nicht-pharmakologischen Therapie,
wurde ein Versorgungsarrangement abgebildet, welches national wie international Bestandteil
evidenzbasierter Empfehlungen ist [70-72]. Diesbezlglich ist der Hausarzt insbesondere fir die
Erkennung des Unterstltzungs- und Hilfebedarfs verantwortlich, er koordiniert die Behandlung der
Begleiterkrankungen und erkennt dementielle Erkrankungen durch eine langjahrige Beziehung zum
Patienten frihzeitig. Eine spezialisierte Versorgung durch einen Neurologen/ Psychiater ist
notwendig fiir die vertiefte Diagnostik und Behandlung psychiatrischer Stérungen wie beispielsweise
einer begleitenden Depression. Mithilfe der Versorgung durch Antidementiva kann eine
Verschlechterung des kognitiven Status zeitweilig verzégert werden. Durch die nicht-
pharmakologischen Therapien wird der Erhalt der Alltagsfahigkeiten gefordert. Zusammen bilden die
ausgewerteten Versorgungselemente daher wichtige, klinisch relevante Interventionen innerhalb der
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Demenzversorgung ab. Die vorliegenden Ergebnisse zeigen, dass MmD in Demenznetzwerken im
Vergleich zu primararztlicher Versorgung hohere Inanspruchnahme-Quoten erreichen. Sie zeigen
jedoch nicht, ob MmD bedarfsgerecht versorgt werden. Die Ergebnisse weisen daher lediglich darauf
hin, dass MmD in Netzwerkstrukturen haufiger eine evidenzbasierte und von Leitlinien empfohlene,
demenzspezifische Versorgung erhalten. Dies kann einen erheblichen Einfluss auf die gesamte
Versorgungssituation sowie den Krankheitsverlauf der MmD nehmen.

Die Langsschnittanalysen beziiglich des Inanspruchnahmeverhaltens in Netzwerkstrukturen zeigten,
dass die Versorgungssituation aufrechterhalten werden konnte (Hauséarzte +0, Neurologe/ Psychiater
-1,9%, geplante Krankenhausaufenthalte +0, Heilmittelversorgung -1,2% bis +0,3%) bzw. sogar
verbessert werden konnte (akute Krankenhausaufenthalte -5,4%, Rehabilitationsleistungen +5,5%).
In den multivariaten Analysen konnte beziglich der Inanspruchnahme von Physiotherapie,
Ergotherapie und Logopéadie sowie der Inanspruchnahme eines Neurologen/ Psychiaters aufgezeigt
werden, dass eine Inanspruchnahme zum Follow-up mit einer bestehenden Inanspruchnahme zur
Baseline assoziiert war. Dies zeigt, dass die Versorgungssituation der Nutzer/innen der
Demenznetzwerke aufrechterhalten bleiben konnte. Zudem zeigte sich, dass das weibliche
Geschlecht innerhalb der neurologischen/ psychiatrischen Facharztversorgung mit einer geringeren
Versorgungsquote (OR 0,6) assoziiert war. Das Ergebnis ist vergleichbar mit bisherigen Analysen, wie
der von Eisele et al. [73], und bedeutet, dass es geschlechtsspezifische Unterschiede in der
Inanspruchnahme eines Neurologen bzw. Psychiaters gibt. Diese Unterschiede gehen dabei nicht auf
die individuellen Bediirfnisse der MmD zurilick, sondern vielmehr auf die familidre Situation der
Frauen [74-76]. Beziglich der Inanspruchnahme eines Neurologen/ Psychiater zeigten die
multivariaten Ergebnisse ebenfalls einen negativen Einfluss der Funktionseinschrankungen (OR 1.4)
auf die Inanspruchnahme. Dies ist ebenfalls vergleichbar mit bisherigen Ergebnissen [73].

Zu bericksichtigen bleibt, dass eine Vielzahl der Nutzer/innen, welche keine Angaben bei der t;
Erhebung gegen haben bzw. zu diesem Zeitpunkt nicht mehr an der Studie teilgenommen haben, bei
der Langsschnittanalysen der Inanspruchnahme nicht beriicksichtigt werden konnten. Aussagen zur
Inanspruchnahme der Gesamtstichprobe waren daher leider nicht moglich.

6.4.2. Formeller und informeller Hilfen/ Pflege

Insgesamt zeigte sich, dass die meisten MmD sowohl informelle als auch formelle
Unterstltzungsangeboten nutzten, um die hdusliche Versorgung zu gestalten. Lediglich ein kleiner
Teil der Befragten (2,8% zu to bzw. 3,3% zu t;) erhielt keinerlei informelle oder professionelle Hilfe.
Bei der Betrachtung der bestehenden Hilfebedirftigkeit in diesem Sample (fast zwei Drittel waren
seit zwei oder mehr Jahren hilfebedirftig aufgrund ihrer Demenz), ist dieses Ergebnis wenig
Uberraschend. Dennoch, im Vergleich mit Daten aus LEANDER, in der 21% der MmD keine private
oder professionelle Unterstiitzung bei der Pflege erhielten [55,56] und VerAH-Dem [12], in der 15%
der MmD keine informelle oder formelle Unterstitzung erhielten, kdnnen diese Ergebnisse als
wichtige Hinweise auf die Funktionalitdt von Demenznetzwerk bei der Inanspruchnahme von
Unterstltzungsangeboten interpretiert werden.

6.4.2.1. Formelle Hilfen/ Pflege

In der vorliegenden Studie waren ambulante Pflegedienste, Tagespflegeeinrichtungen und
Kurzzeitpflege die am meisten genutzten Hilfen. Damit sind die Ergebnisse vergleichbar mit anderen
deutschen Studien [12,55,56,77]. Unterschiede zwischen den Studien gibt es mit Blick auf die exakten
Zahlen zur Inanspruchnahme. So liegt DemNet-D mit etwa 40% der Studienteilnehmer, die einen
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ambulanten Pflegedienst nutzen zwar tGber den etwa 30% aus der Studie ,Behandlungsbediirfnis und
Inanspruchnahmeverhalten bei Demenzerkrankungen” (BIADEM) [77] und LEANDER [54,55], aber
auch deutlich unter den knapp 53% aus VerAH-Dem [12]. Allerdings ist auch hier naheliegend, dass
der Einschluss von Studienteilnehmern (iber ambulante Pflegedienste in VerAH-Dem [12] eine
Erklarung fur diese deutliche Abweichung bietet. Die Ergebnisse weisen also darauf hin, dass in
Netzwerken eine héhere Inanspruchnahme von ambulanten Pflegediensten vorliegen kdnnte. Fiir die
Tagespflege liegen die Nutzungszahlen in DemNet-D bei etwa einem Drittel zu beiden
Erhebungszeitpunkten und damit etwas lber den Zahlen aus LEANDER (25%) und BIADEM (29%).
Allerdings war die Nutzung von Tagespflege in VerAH-Dem mit 49% deutlich hoher als in DemNet-D
[12,12,54,55]. Fir die anderen formellen Unterstlitzungsangebote waren die Angaben zur Nutzung in
DemNet-D etwas hoher oder vergleichbar mit den genannten Studien. Abweichungen zwischen den
Studien waren am ehesten im Vergleich mit VerAH-Dem [12] und BIADEM ([77] zu erkennen und
weniger mit LEANDER [54,55], wobei letztere die mit Abstand grofRte Studienpopulation untersucht
hat und damit auch am ehesten einen reprasentativen Vergleich zu DemNet-D darstellt.

Insgesamt wurde die Versorgungssituation in der vorliegenden Studie von rund 90% der Befragten
als subjektiv stabil empfunden. Dies ist vergleichbar mit den Daten aus der VerAH-Dem-Studie [12],
in der das gleiche Erhebungsinstrument eingesetzt wurde; hier lag dieser Anteil bei 87%. Bei
Schaufele et al. (2008) wurde die Versorgungssituation von 80,6% der Befragten bei leichter Demenz
und 77,1% bei mittelschwerer bis schwerer Demenz als stabil eingeschatzt. Der Anteil der Befragten
in DemNet-D, die angaben, den MmD auch bei einer Verschlechterung der Krankheit mit den zur
Verfligung stehenden Hilfen weiter zu Hause betreuen zu kénnen nahm zwischen t; und t; zu (von
32,8% auf 40,8%). Gleichzeitig reduzierte sich der Anteil der Studienteilnehmer, die die
Versorgungssituation als instabil einschitzten (von 11,6% auf 7,7%). Ahnlich, wie bei der héheren
Nutzung formeller und informeller Hilfen im Vergleich zu Zahlen anderer deutscher Studien, ldsst sich
auch hier die vorlaufige und noch zu priifende Hypothese aufstellen, dass der Bezug von
Unterstltzungsangeboten durch Demenznetzwerke ein Faktor sein kdnnte, der zur Stabilitat der
hauslichen Versorgungssituation beitragt.

6.4.2.2. Informelle Hilfen/ Pflege

In der vorliegenden Studie wurden informelle Hilfen in umfangreichem MalRe geleistet. Es war zu
beobachten, dass sich informelle Hilfen in ihrer Art und Haufigkeit Gber den Beziehungsgrad zum
jeweiligen MmD und das Geschlecht des MmD konstituieren. Die groRte Bandbreite an informellen
Hilfen wurde vor allem durch die (Ehe-)Partner der MmD geleistet. Entferntere Verwandte oder
Nachbarn und Freunde Ubernahmen eher Aspekte der Freizeitgestaltung und Erreichbarkeit in
Notfallen. Brodaty & Donkin et al. [59] beziehen sich in diesem Zusammenhang auf das Konzept des
,careproviders” und ,caremanagers”, wobei letzterer daflir sorgt, dass die Versorgung des MmD
durch andere Personen — z.B. eine Pflegefachkraft — gesichert ist und ,careproviders” dazu
tendieren, die Pflege und Versorgung selbst zu Gbernehmen [59].

Manner nahmen doppelt so viele informelle Hilfen (z. B. Partner, Kinder, Nachbarn, Freunde) in
Anspruch (Median 2,0) als Frauen (Median 1,0). Da in der bisherigen Literatur jedoch v.a. die
Erfassung der informellen Pflegezeit als Kostenfaktor im Vordergrund stand [57,78-80] und weniger
die Ausgestaltung des Pflegearrangements fehlt es hier an vergleichbaren Daten. Publikationen, bei
denen die Ausgestaltung der informellen Pflegarrangements im Fokus standen [12,12,81], haben
bisher nicht in dieser Detailliertheit zu Genderunterschieden bei pflegenden Angehdrigen berichtet.

49



Diskussion der Ergebnisse

In der vorliegenden Studie wurde vor allem informelle Pflege, geleistet von den Bezugspersonen und
Angehdrigen, von MmD in Anspruch genommen. Insgesamt 88% der MmD nahmen zu t, und sogar
90% der MmD zu t; informelle Pflege in im Anspruch. Wahrend dies mit bisherigen Studien
vergleichbar ist [69,82,83], liegen die in der DemNet-D Studie geleisteten Stunden fiir die informelle
Pflege (100 Stunden pro Monat fiir die ADL, 108 Stunden pro Monat fiir die IADL und 196 Stunden
pro Monat) weit (iber denen der bisherigen Analysen. Schwarzkopf et al. und Leicht et al. wiesen eine
informelle Pflegezeit flir die ADL und IADL zwischen 53 und 136 Stunden aus [69,83,84]. Bei Leicht et
al. ist die geringere informelle Pflegezeit (53 Stunden pro Monat) auf den Anteil institutionalisierter
MmD zurtickzufiihren, welche in dieser Wohnsituation mehr formelle aber kaum informelle Pflege
von Angehdrigen erhalten. Bei primararztlich versorgten und ausschlieRlich zuhause lebenden MmD
lag die informelle Pflegezeit fiir Unterstlitzenden Tatigkeiten in den ADL und IADL und zwischen 81
und 136 Stunden pro Monat und damit weit unterhalb der in der DemNet-D Studie ermittelten
informellen Pflegezeit. Die Ergebnisse lassen darauf schlieRen, dass die Stichprobe der DemNet-D
Studie weitaus groBere korperliche Einschrankungen hat als die untersuchten Personen in der
Vergleichsstudie, welche Uberwiegend leicht korperlich eingeschrankt waren. In der DemNet-D
Studie wiesen die MmD hingegen einen mittleren IADL Punktwert von 2,0 (SD 1,9; Minimum: 0,0;
Maximum: 8,0) auf. Dies entspricht einer geringen Funktionsfahigkeit (siehe Anhang 5, Tabelle 17).
Eine Assoziation zwischen Defiziten in den Aktivitaten des taglichen Lebens und héheren informellen
Pflegezeiten konnten nicht nur in der DemNet-D Studie nachgewiesen werden (b=-28,4; p=0,003),
sondern auch in einer Vielzahl weiterer Studien [69,83,85]. Die groReren korperlichen Defizite sind
daher ausschlaggebend fiir die Abweichungen zwischen den informellen Pflegezeiten. Trotz
erheblicher informeller Pflegezeit, verursacht durch die hohen Funktionseinschrankungen der MmD,
zeigte sich lediglich eine Institutionalisierung von 8,9 % innerhalb von einem Zeitraum von 12
Monaten. Dies spricht fur die Versorgung in regionalen Demenznetzwerken.

6.5. Unterschiede zwischen den Netzwerktypen

6.5.1. Unterschiede beziiglich soziodemografischer und klinischer Merkmale der
Menschen mit Demenz

Die Stichprobe der Studienteilnehmer/innen ist zwischen den vier Netzwerktypen vergleichbar. Es ist
demnach nicht so, dass unterschiedliche Netzwerktypen unterschiedliche Klient/innen mit
unterschiedlichen Versorgungsbedarfen versorgen. Dies ist insofern nachvollziehbar, da
typischerweise in einer Region nicht mehr als ein Netzwerk tatig ist. Daher gibt es keine
Wahlmaoglichkeiten fiir MmD und deren Angehorige sich einen Netzwerktyp auszusuchen, welcher
besser auf ihre Bedlirfnisse passt. Diese fehlende Konkurrenz fiihrt dazu, dass sich MmD und deren
Angehdorige an das in der Region tatige Demenznetzwerk wenden.

Die Ergebnisse der bivariaten Baselineanalysen der Hauptzielkriterien zeigen vereinzelt signifikante
Unterschiede. Allerdings nivellieren sich diese Effekte unter Bericksichtigung typischer Stérfaktoren
in den Mixed-Model-Analysen. Es kann daher nicht davon ausgegangen werden, dass der zunachst
aufgetretene Effekt mit dem Netzwerktyp assoziiert ist. Fiir die soziale Inklusion (SACA) zeigt sich
allerdings im zeitlichen Verlauf, auch unter Bericksichtigung der Storfaktoren, ein signifikanter
Unterschied. Nutzer/innen des Typs ,Auftrag” zeigen eine hohere soziale Inklusion als solche des
Typs ,Stakeholder”. Dies erscheint auch nachvollziehbar, da Netzwerke des Typs ,Auftrag” die
Wahrung der sozialen Inklusion als ihren Arbeitsauftrag verstehen.
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6.5.2. Unterschiede beziiglich des Belastungserlebens der Bezugspersonen und
informell Pflegenden

Welche Rolle Netzwerktypen in Hinblick auf das Belastungserleben von pflegenden Angehdorigen
haben kénnten, lasst sich auf Datengrundlage der vorliegenden Studie nicht genau sagen. Fakt ist,
dass in keinem der vier Belastungsmodelle zu t, ein signifikanter Einfluss des Netzwerkstyps auf die
Zielvariablen beobachtet werden konnte. Im zeitlichen Verlauf lieR sich erkennen, dass die
Veranderung der Belastung durch Rollenkonflikte unterschiedlich stark in den verschiedenen
Netzwerktypen ausgepragt war. Im Vergleich zu den Netzwerken des Typs , Stakeholder” zeigte sich
in den Netzwerktypen , Organisation” und , Hybrid“ eine leichte Abnahme der Belastung. Bei den
anderen Belastungskategorien gab es keine sichtbaren Unterschiede zwischen den Netzwerktypen.
Es ist vorstellbar, dass diese Netzwerktypen gezielt Angehorige, die noch im Berufsleben stehen
und/oder familidgre Anforderungen haben, in ihrer Rolle unterstiitzen. Im Gesamtkontext von
DemNet-D betrachtet, dirfen diese Ergebnisse jedoch nicht zu stark gewichtet werden, da insgesamt
kaum Unterschiede zwischen den Netzwerktypen in Bezug auf Belastung beobachtet wurden. Alles in
allem scheint es den evaluierten Demenznetzwerken ahnlich gut zu gelingen, die Belastung
pflegender Angehdriger zu adressieren und im Verlauf der Zeit sogar zu reduzieren.

6.5.3. Unterschiede beziiglich der Inanspruchnahme von Leistungen

In den multivariaten Analysen zeigte sich, dass Nutzer/innen der Netzwerktypen , Auftrag” (OR 1,87)
und ,Organisation” (OR 2,21) haufiger physiotherapeutische Dienstleistungen in Anspruch
genommen haben. Das auftragsorientierte Netzwerk verfolgt primar Versorgungsziele zur
Bedirfnisdeckung der MmD. Dabei sind alle Ressourcen des Netzwerkes auf dieses Ziel ausgerichtet.
Daher ist der Effekt dieses Netzwerktyps auf die Inanspruchnahme von medizinischen Leistungen
nachvollziehbar. Warum hingegen der organisationsorientierte Netzwerktyp, welcher vor allem
Qualitatsstandards der internen Organisation forciert, mit einer héheren Inanspruchnahme von
Physiotherapie und der hybride Netzwerktyp, welcher sich zwar Gber eine schnelle Umstellung an die
Bedarfe der MmD definiert, aber trotzdem mit einer geringeren Inanspruchnahme
ergotherapeutischer Dienstleistungen assoziiert war, ist klar begriindbar.

6.6. Gesundheitsokonomie

Die Analyse der Finanzierungsstrukturen regionaler Demenznetzwerke hat gezeigt, dass verschiedene
Moglichkeiten einer nachhaltigen Finanzierung bestehen. Von Vorteil sind strukturorientierte
Geldleistungen, wie Mitgliedsbeitrage bzw. Geldleistungen der Trager oder einer
Gebietskorperschaft. Diese ermdglichen vor allem eine langfristige personelle Handlungsfahigkeit,
mit der die vernetzten Akteure koordiniert, bedarfsorientierte, innovative Leistungen offeriert und
weitere finanzielle Mittel akquiriert werden kdnnen. Eine Ausweitung der Finanzmittelakquise erfolgt
Uberwiegend Uber Fordergelder, welche nicht nur als Anschubfinanzierung zur Netzwerkgriindung
dienen, sondern auch bestehenden Netzwerken eine zligige Weiterentwicklung bieten. Fordergelder
alleine ermoglichen jedoch aufgrund der fehlenden Weiterfinanzierung keine nachhaltige
Netzwerktatigkeit, da das Demenznetzwerk gezwungen ist neue Angebote zu entwickeln, wahrend
gleichzeitig bereits entwickelte Angebote Gefahr laufen wegzufallen. Finanzmittelsurrogate
ermoglichen, aufgrund der sehr eingeschrankten Einsatzmoglichkeit, ebenfalls nicht immer eine
nachhaltige Netzwerktatigkeit. Fir nachhaltige Netzwerke waren Surrogate daher allenfalls ein
wesentlicher, aber nie ausschlieRlicher Teil des Finanzierungsmix.
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Neben diesen Finanzierungskonzepten existieren weitere Rahmenbedingungen, welche die
Nachhaltigkeit eines Netzwerkes fordern. Die Erzielung eines verfligbaren Finanzmittelvolumens von
mindestens 50.000€/Jahr zur Finanzierung einer hauptamtlichen Personalstelle sowie einer
Geschaftsstelle als zentraler Anlaufpunkt kann als Schwelle einer nachhaltigen Netzwerktatigkeit
betrachtet werden. In der Vernetzung von mehr als 40 bis 50 Netzwerkakteuren und dem Aufbau
eines differenzierten Finanzierungsmix liegen weitere Determinanten einer erfolgreichen
Finanzierung. Daher verfligen Netzwerke insbesondere in leistungsanbieterreichen Regionen uber
nachhaltige Finanzierungsstrukturen. Eine verminderte Dichte an zu versorgenden MmD sowie eine
geringere Zahl an potentiell vernetzbaren Gesundheitsdienstleister in landlichen, strukturschwachen
Regionen erschweren dagegen die finanziell nachhaltige Aufrechterhaltung von Netzwerkstrukturen.
Ein Ineinandergreifen der Leistungserbringer ist jedoch gerade dort wichtig, um eine bedarfsgerechte
Demenzversorgung zu ermoglichen.

6.7. Wissensmanagement

Mit Bezug auf das Probst-Modell [30] als theoretischen Rahmen fiir die Analysen zum Thema
Wissensmanagement, machen die vorgenommenen Verkniipfungen zwischen mehreren
Wissensmanagement-Inhaltsbereichen deutlich, wie eng bestimmte Wissensmanagement-Prozesses
in  Demenznetzwerken miteinander verbunden sind. Im Hinblick auf verschiedene
Wissensmanagement-Strategien fallt auf, dass ein groRer Teil der dabei ablaufenden Prozesse auf
relativ wissensmanagement-unspezifischen Strukturen fuRRt. Die Entwicklung spezieller Werkzeuge
und Prozesse mit dem Ziel das Wissensmanagement auszugestalten, zeigt sich in weniger als der
Halfte der eingeschlossenen Netzwerke. Eine Erklarung hierfir konnte sein, dass limitierte
Ressourcen fir die Entwicklung von Wissensmanagement-Strukturen in Demenznetzwerken
bestehen. Insbesondere ehrenamtlich und damit haufig einhergehend eher informell aufgebaute
Demenznetzwerke sind laut der Analyse hiervon betroffen. Sowohl zeitliche, als auch personelle
Ressourcen haben einen Einfluss auf die Art und den Umfang, wie Wissensmanagement betrieben
wird. Diese Ressourcen sind fir die erfolgreiche Ausbildung von Wissensmanagementprozessen
jedoch wichtig [86].

Generell befirworteten die Netzwerkakteure in den hoch formalisierten Netzwerken den Auf- und
Ausbau von formalisierten Wissensmanagementstrukturen. Probleme, welche partiell mit
Wissensmanagement-Werkzeugen, wie z.B. Fragebdgen zur Analyse der Zufriedenheit mit
Schulungsprogrammen, angegeben wurden, bezogen sich auf eine mangelhafte Validitat far
bestimmte Messungen im Demenznetzwerk-Kontext, wie z. B. Deckeneffekte. Derartige Probleme
bei Nutzerbefragungen wurden unter anderem auch von Terwee et al. thematisiert [87]. Diese
Ergebnisse betonen die Bedeutung, passende und auf den Kontext hin Gberprifte Assessments fir
die Messung und/oder Evaluation von Wissensmanagement zu nutzen.

Insbesondere Wissensdistributionsprozesse zwischen Akteuren des Netzwerks und Stakeholdern
waren starker auf den direkten Austausch (z.B. in Konferenzen) ausgerichtet, als
Wissensdistributionsprozesse zwischen Akteuren und Netzwerknutzern. Ein wichtiger Grund fir
diese Konstellation besteht in der von Netzwerkakteuren beschriebenen Schwierigkeit, mit den
haufig zeitlich und psychisch Uberlasteten pflegenden Angehdrigen in direkten Kontakt zu treten.
Dieses Problem wird auch in einschldgiger Literatur thematisiert. Bei der indirekten
Wissensvermittlung durch Distribution von Informationen, welche pflegende Angehdérige auch in der
eigenen Wohnung erreichen konnen, ist es theoretisch moglich, dieses Problem zu umgehen.
Allerdings scheinen sich durch direkte Wissensdistributionsprozesse die Chancen zu erhoéhen,
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pflegende Angehorige und MmD in dem Sinne zu erreichen, dass sie Netzwerk-Serviceleistungen
nicht nur kennenlernen, sondern auch zu nutzen beginnen. Zumindest zeigen beispielsweise die
Daten eines Netzwerkes, welche den Medizinischen Dienst der Krankenkassen (MDK) zur direkten
Verteilung von Beratungsgutscheinen an Angehorige einbezog, den groflen Erfolg derartiger
Malnahmen. Zusammen mit Hausarzten als wichtige Kontaktstellen fiir pflegende Angehoérige und
MmD, konnte so ein GrofRteil der gesamten Netzwerknutzer/innen dieses Demenznetzwerks
gewonnen werden [88]. Gleichzeitig stellt Fall-Management ein wichtiges ,,Werkzeug” zur Erreichung
von Hausdrzten als externe Netzwerk-Kooperationspartner dar, was auch in bestehender Literatur
belegt ist [89]. Nichtsdestotrotz ist Wissensvermittlung durch verschiedene Informationsmedien
(z. B. Internet- und Printmedien) immer noch eine haufig genutzte Strategie von Demenznetzwerken,
um potentielle Nutzer/innen auf sich aufmerksam zu machen oder vorhandene Nutzer/innen zu
informieren.

Die grofSte Hirde bei der Zusammenarbeit innerhalb der Demenznetzwerke war die Generierung von
Vertrauen. Daflir war auch die Generierung einer positiven Einstellung gegeniiber vorhandener
Konkurrenzfaktoren wichtig. Das Konkurrenz in Demenznetzwerken den erfolgreichen Austausch von
Wissen behindern kann, wird auch durch Brandenburg et al. beschrieben [90]. MaRnahmen, um
Konkurrenz zu liberwinden, wie eine Fokussierung auf klar definierte Arbeitsbereiche, welche jeder
Akteur mittragen kann und somit die Erzeugung von Win-Win Situationen, werden explizit auch als
Teil des Harvard-Konzepts beschrieben [91].

Der Einsatz einer tragerneutralen Netzwerkleitung kann Sorgen von Akteuren verringern, dass
taktische Zlige eines potentiellen Konkurrenten, in Form eines organisationsgebundenen
Netzwerkkoordinators, zur eigenen Vorteilsgewinnung genutzt werden. Tragerneutrale
Leitungspersonen dienen somit als Mediatoren zwischen unterschiedlichen Parteien, die Positionen
und Inhalte trennen und Rivalitdten damit Gberwinden kénnen [92]. Generell ist der Erfolg vieler
Wissensmanagementprozesse abhangig von Schliisselpersonen. Diese Situation kann jedoch
problematisch werden, wenn klar geregelte Strukturen fehlen und eine Schlisselperson kurzfristig
ausscheidet, da z.B. nicht gentigend finanzielle Ressourcen fiir eine dauerhafte Beschaftigung
bestehen [90].

Die Ergebnisse der quantitativen Daten bestatigen erste Erkenntnisse von Lemieux-Charles et al. zu
Wissensmanagementprozessen in Demenznetzwerken mit Bezug auf ihren Formalisierungsgrad [93].
Lemieux-Charles et al. fanden Tendenzen, dass ein hoher Formalisierungsgrad in Demenznetzwerken
Vorteile bei Wissensdistributionsprozessen generiert. Inwieweit Wissensmanagement formell oder
informell betrieben werden sollte, hdangt jedoch letztlich von einer Vielzahl von Faktoren ab, wie z. B.
den Netzwerkzielen oder der GroRe des Netzwerks. Jedoch sind laut Literatur ab einer bestimmten
Unternehmensgrofle formalisierte Wissensmanagementstrukturen empfehlenswert, um allen
Akteuren einen gleichberechtigten, zentralisierten und Uberprifbaren Zugang zu Wissen zu
ermoglichen, da ansonsten kleinteilige Wissensinseln zwischen einzelnen Individuen oder Gruppen
entstehen kdonnen [94,95].

Insgesamt verdeutlichen die Ergebnisse, dass Demenznetzwerke generell eine sehr hohe
Erfolgsquote bei der Distribution von Wissen an pflegende Angehérige von MmD in der Hauslichkeit
besitzen. Trotz teilweise signifikanter Gruppenunterschiede, gaben {(ber 90% der
Netzwerknutzer/innen beider Analysegruppen im DemNet-D Datensatz an, gut lber bestimmte
Hilfsangebote informiert zu sein und keine Schwierigkeiten bei der Informationsbeschaffung zu
besitzen. Diese erzielten Ergebnisse liegen durchgehend Uber den Ergebnissen, welche aus der
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Analyse der Vergleichsstudien VerAH-DEM stammen [12]. Die Vermutung, dass Demenznetzwerke
das Wissen von Angehdrigen Giber Demenz und Hilfsangebote steigern kdnnen, wurden auch schon in
der Evaluationsstudie von Brandenburg et al. [90] geduRert, da dort befragte Netzwerknutzer/innen
eine sehr hohe Zufriedenheit mit Demenznetzwerk-Informationsangeboten angaben. Obwohl die
hier diskutierten Daten Pilot-Charakter besitzen, zeigen alle Werte tendenzielle Vorteile fiir die
subjektive Informiertheit von pflegenden Angehdrigen in Demenznetzwerken auf.

7. Limitationen

Im Rahmen der DemNet-D Studie sind einige Limitationen zu nennen. Zunachst kénnen die
Ergebnisse nicht direkt mit Personen desselben Settings verglichen werden, da die Studie nicht als
Fall-Kontroll-Studie angelegt war. Kausale Aussagen zur Wirksamkeit von regionalen
Demenznetzwerken kénnen somit nicht getroffen werden. Die Einschatzungen von
gesundheitsbezogenen und sozialen Outcomes — insbesondere ist hier die Demenzschwere zu
nennen — wurde nicht generell von geschulten Fachkrdften durchgefiihrt sondern wurden von den
primaren Betreuungspersonen, welche haufig medizinische Laien sind, vorgenommen. Hier kann es
zu abweichenden Einschatzungen im Vergleich zu Experteneinschatzungen kommen. Die
aufgefiihrten Limitationen flihren dazu, dass Riickschliisse aus den Ergebnissen der DemNet-D Studie
immer unter Beriicksichtigung dieser Limitationen gezogen werden sollten. Durch das standardisierte
Vorgehen in der Studie zur Datenerhebung und die eingehende Schulung der jeweiligen Rater/innen
sowie die groRe Anzahl Studienteilnehmer/innen gehen wir jedoch davon aus, dass die berichteten
Ergebnisse trotz der genannten Limitationen eine grundsatzlich valide Beschreibung der
Versorgungssituation von MmD ermoglicht, die durch regionale Demenznetzwerke betreut werden.

Mit insgesamt 560 eingeschlossenen MmD und deren Bezugspersonen bildet die Stichprobe eine
aussagekraftige Grofle in der deutschen Netzwerklandschaft ab. Nichtsdestotrotz ist bei der Auswahl
der Teilnehmer ein Selektionseffekt nicht auszuschlieRen. Beispielsweise wurden Nutzer/innen ohne
(teilnahmewillige) Bezugsperson von der Studie ausgenommen. Dieser strukturelle Ausschluss ist zu
Gunsten der Validitat der Datenerhebung bzw. des nicht vorhandenen Zugangs alternativer
Datenquellen notwendig. Einerseits war es auf Grund der kognitiven Einschrankungen nicht moglich,
die Aussagen des MmD zu verwenden, andererseits waren z.B. Sekundardatenquellen der
Kostentrager zur Validierung der Inanspruchnahmedaten nicht erhaltlich. Nicht endgiiltig zu klaren
ist, ob Uberhaupt und falls ja, wie stark und in welche Richtung die Validitat der Ergebnisse dadurch
eingeschrankt ist. Zukinftig konnten die Primadrdaten durch eine Verknlpfung mit
Sekundardatenquellen der Kostentrager bzw. der Leistungserbringer ergdanzt werden. Hierzu ware es
jedoch notwendig gewesen, weitere Datenquellen zu erschlieBen und damit deutlich umfassendere
Einverstandniserklarungen einzufordern. Auch hiermit waren Einschrdnkungen verbunden,
insbesondere zu Ungunsten von Nutzern/innen und Netzwerken, die dies aus Grinden des
Datenschutzes verweigern kdnnten.

Als Herausforderung fiir die Generalisierbarkeit der Ergebnisse zeigt sich zudem die uneinheitliche
Definition des Untersuchungsgegenstandes. Die im Rahmen der Studie betrachteten Netzwerke sind
in sich sehr heterogen und weisen eine hohe Diversitdt an Organisationsprozessen und
Formalisierung auf. Faktoren, die dazu beitragen, sind z. B.: Beschaftigung vom hauptamtlichem vs.
ehrenamtlichem Personal, Netzwerktyp eher Versorgungs- versus Verbundnetzwerk, Netzwerke mit
einer hohen Reichweite von bis zu 100 und mehr assoziierten Mitgliedern versus Netzwerke mit
wenigen eingeschlossenen Akteuren. Daraus ergeben sich Fragen nach der Reprasentativitdat der
eingeschlossenen  Netzwerke und der  Vergleichbarkeit innerhalb der  deutschen
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Demenznetzwerklandschaft. Demenznetzwerke zu definieren ist aufgrund dieser Heterogenitat in
der Praxis bis dato schwierig. Eine erste Orientierung bzw. Klassifizierung der hier untersuchten
Demenznetzwerke erfolgte durch die in dieser Studie durchgefiihrte Typenbildung.

8. Gender Mainstreaming Aspekte

Zum 1. Juli 2012 wurde ein Gender-Mainstreaming-Konzept analog der Anforderungen in den
Nebenbestimmungen zum Zuwendungsbescheid erstellt und an den Projekttrager im
Bundesverwaltungsamt (BVA) geschickt. In diesem hat sich der Verbund dazu verpflichtet
geschlechtsspezifische Unterschiede in allen Phasen des Projektes zu beachten. Dies bedeutete
explizit, dass Gruppenunterschiede zwischen den Geschlechtern in allen Bereichen der Analysen
bericksichtigt werden. Gemal der damals beschriebenen Erwartungen konnten innerhalb der Studie
genderspezifische Differenzen in der Versorgung und den klinischen Parametern eruiert werden.
Diese finden nachfolgend Darstellung.

Die analysierte Stichprobe, bestehend aus den MmD und deren Angehorigen, war (berwiegend
weiblichen Geschlechts (MmD 58%; Angehotrige 75%; siehe 5.2.1). Bezlglich der
Versorgungssituation zeigte sich, dass Frauen signifikant weniger informelle Hilfen (z. B. Partner,
Kinder, Nachbarn, Freunde) und informelle Pflegezeit in Anspruch nahmen als Méanner. Zudem
konnte festgestellt werden, dass das weibliche Geschlecht mit einer geringeren Inanspruchnahme
eines Neurologen/ Psychiaters assoziiert war. Diese Unterschiede gehen dabei auf die familidre
Lebenssituation der Frauen zurlick, welche im Vergleich zur mannlichen MmD héaufiger alleine in der
Hauslichkeit leben (siehe 5.4). Hinsichtlich der klinischen Parameter und im Vergleich zum
mannlichen Geschlecht zeigten die weiblichen Netzwerknutzer eine eine geringere soziale Inklusion
sowie haufiger unangemessenes oder agitiertes Verhalten auf (siehe 5.2.1). Weibliche Angehorige
waren zudem signifikant starker durch basale Betreuungsaufgaben, durch erweiterte
Betreuungsaufgaben, durch die Notwendigkeit zu motivieren und anzuleiten und durch
Unterstlitzung bei der Kontaktpflege belastet. Die kognitiven EinbuBen, das desorientierte oder
aggressive Verhalten und die depressiven Symptome der MmD sowie der Beziehungsverlust zum
MmD belasteten die weiblichen Angehdrigen ebenfalls haufiger und starker. In Hinblick auf die
subjektiv wahrgenommenen Bedirfniskonflikte konnte ebenfalls eine signifikant hohere Belastung
der weiblichen Bezugspersonen beobachtet werden. Obwohl Frauen insgesamt hohere
durchschnittliche Belastungswerte aufzeigten, schatzen sie dennoch im Mittel ihre personliche
Weiterentwicklung aufgrund der informellen Pflege und Betreuung der MmD hdéher ein als Méanner.
Es konnte zudem festgestellt werden, dass, innerhalb eines (ehe-)partnerschaftlichen Verhaltnisses,
Frauen eher die Tendenz einer Verringerung der Belastung aufzeigten als Manner (siehe 5.3.2).

Die Ergebnisse weisen daher insgesamt darauf hin, dass demenzielle Erkrankungen eine besondere
Herausforderung fiir Frauen, als Betroffene und als Angehorige, darstellen.

9. Gesamtbeurteilung

Es gab keine Anderungen an den Vorhabenszielen. Alle Vorhabensziele wurden zeitgerecht erreicht.
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10.Verbreitung und Offentlichkeitsarbeit der Ergebnisse
10.1. Offentlichkeitsarbeit

Durch einen transparenten Internetauftritt sowie der Teilnahme an relevanten Veranstaltungen
wurden die Ergebnisse fortlaufend der Offentlichkeit prdsentiert. Durch den interdisziplindren
Forschungsverbund war gewadhrleistet, dass die Ergebnisse unter eine heterogene Gruppe von
Akteuren gestreut werden konnten. Die Ergebnisse wurden zudem auf nationalen und
internationalen Fachtagungen und Konferenzen sowie durch Publikationen in den entsprechenden
Fachorganen verbreitet (s. Auflistung unter Kap. 12). Aufgrund der Multidisziplinaritdt des
Forschungsverbundes war auch hier eine weite Verbreitung gesichert.

10.2. Internet

Neben der vom Bundesministerium flir Gesundheit (BMG) freigeschalteten Projektwebseite haben
die Forschungspartner/innen auf ihren eigenen Homepages Projektsteckbriefe erstellt und
entsprechende Verlinkungen zu allen Forschungs- und Netzwerkpartnern eingerichtet.

DZNE: http://www.dzne.de/standorte/witten/projekte/demnet-d.html

Bremen: http://www.public-health.uni-bremen.de/forschung/abteilung-7-

pflegewissenschaftliche-versorgungsforschung/projekte/?proj=603

Stuttgart:  http://www.ifas-stuttgart.de/index.php/projektel/aktuelle-projektel/20-demnet-d-

multizentrische-interdisziplinaere-evaluationsstudie-von-demenznetzwerken-in-

deutschland

Zudem sind, wie schon beschrieben, die praxisnahen Ergebnisse zum/zur Netzwerkaufbau,
Netzwerkfinanzierung und Netzwerkbetrieb sowie ein Toolkit inklusive einer Vvielfdltigen
Materialsammlung in dem seit Oktober 2015 veroéffentlichten Online-Informationsportal
www.demenznetzwerke.de fiir Interessierte einsehbar.

10.3. Pressemitteilungen

Wahrend des Projektverlaufs gab es eine Pressemitteilung, welche Uber die Studie informierte und
auf der folgenden Seite des BMG gelistet war und es immer noch ist:

http://www.bmg.bund.de/themen/pflege/demenz/zukunftswerkstatt-demenz/uebersicht-

projekte/demnet-d.html

11.Verwertung der Projektergebnisse (Nachhaltigkeit/
Transferpotential)

Die Ergebnisse des Studienvorhabens dienen (a) dem Neuaufbau wirksamer Netzwerke, (b) der
Qualitatssteigerung vorhandener Netzwerke und (c) dem wissenschaftlichen Erkenntnisgewinn.
Dabei wurden nicht nur Ergebnisse vermittelt, sondern auch Kompetenzen geschaffen, die Gber die
Projektlaufzeit hinaus abgerufen werden konnen. Um dieses Ziel zu erreichen, setzte das
Forschungskonsortium einen besonderen Schwerpunkt auf die Dissemination der Ergebnisse,
insbesondere auf das Verfligbarmachen der Ergebnisse fiir die relevanten Stakeholder. Vier
Disseminationsstrategien waren hierbei leitend:

a) Expertenworkshop: Im 3. Projektjahr fand, wie geplant, ein Expertenworkshop statt (19. Marz
2015, der Veranstaltungsflyer findet sich im Anhang 8). In diesem wurden die Ergebnisse des
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Verwertung der Projektergebnisse (Nachhaltigkeit/ Transferpotential)

Projekts mit Entscheidungstragern aus Politik, Pflege- und Gesundheitswesen sowie
Leistungserbringern und Netzwerkakteuren diskutiert und trianguliert. Diese Tagung fand in
Bonn statt.

b) Werkzeugkasten Demenz: Die Forschungsergebnisse sowie die Ergebnisse der Tagung wurden in
ein Informationsportal/ Webseite tberfihrt, welches im Sinne eines ,, Werkzeugkastens Demenz*“
bestehenden oder entstehenden Netzwerken sowie Dritten online zuganglich ist und modular
aufgebaut ist. Unter www.demenznetzwerke.de werden praktische Hilfestellungen zum Aufbau,

Implementieren, Betreiben und Verbessern von Demenznetzwerken bereitgestellt. Dieses
Internetportal wurde in Zusammenarbeit mit den Demenznetzwerken entwickelt und wird auch
bis 5 Jahre nach Projektlaufzeitende durch das Institut fiir Community Medicine der
Universitdatsmedizin Greifswald gehostet und gepflegt. Das Internetportal wurde im Rahmen der
Abschlussveranstaltung der Zukunftswerkstatt Demenz des BMG am Welt-Alzheimer Tag 2015
freigeschaltet und damit der breiten Offentlichkeit bekannt gemacht.

c) Riickmeldungen an die Demenznetzwerke: Die Ergebnisse der Studie wurden jedem einzelnen
kooperierenden Demenznetzwerk in Form eines Netzwerkportfolios bzgl. der eigenen
Netzwerkstruktur und einem Fact-Sheet bzgl. der in die Studien eingegangenen Nutzer/innen
zuriick gemeldet. Hierbei wurden insbesondere die Ergebnisse des jeweiligen Demenznetzwerkes
im Verhaltnis zur Gesamtheit ausgewiesen. Dies sollte den Demenznetzwerken ermdglichen, ihre
eigene Tatigkeit im Kontext der Tatigkeit anderer Netzwerke zu reflektieren und daraus
gegebenenfalls Handlungsoptionen abzuleiten. Die Netzwerktypologie wurde in personlichen
Gesprachen erlautert und auf ihre Passgenauigkeit fir das Netzwerk vor Ort diskutiert. Durch
diese individuelle und evidenzbasierte Riickmeldung profitierten die Netzwerke direkt von ihrer
Beteiligung an der Studie.

Dartiber hinaus wurden durch die Zusammenarbeit und den Austausch von 13 Demenznetzwerken
und vier Forschungspartnern/innen im Rahmen des Projekts personelle Kompetenzen geschaffen, die
weit Uber die Projektlaufzeit hinaus abgerufen werden kénnen. Die Beteiligten erwarben umfassende
Kenntnisse, die bis dato einmalig sind. So kdnnen bundesweite Qualitatszirkel gegriindet werden und
es steht eine Expertengruppe zur Verfligung, die bei der Einrichtung neuer Netzwerke unterstiitzen
kann. Diese Expertengruppe umfasst dabei Menschen aus Praxis und Wissenschaft, aus
verschiedenen Regionen, aus verschiedenen Netzwerktypen und aus verschiedenen Professionen.
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