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VORWORTE

Von der Idee zur Umsetzung
von AMNESIA-Zug

Begonnen hat das Projekt im Gesprach mit Olle
Larsson auf der Terrasse seines neugebauten Hau-
ses im Frihjahr 2014. Olle, der hochgeschétzte Un-
ternehmer und Firmengriinder von Medela mit Weit-
blick und Fingerspitzengefuhl, hatte ein Jahr zuvor
die Familie Larsson-Rosenquist Stiftung (FLRS) ge-
grindet. An diesem Friihlingstag beim Kaffeetrin-
ken auf der Terrasse dusserte er seine Absicht, der
Allgemeinheit ein 6ffentlich zugangliches Werk zu
widmen. Mit dieser Geste wollte Olle seine Verbun-
denheit und seinen Dank an die Zuger Bevoélkerung
ausdrticken. Das Werk solle mdglichst vielen Men-
schen zugutekommen und im Gesundheitswesen
angesiedelt sein, das war seine Vision. Der finanzi-
elle Aufwand zum Aufbau sei aus der Familienstif-
tung zugesichert.

Damit setzte eine héchst spannende Recherche ein,
um im gut entwickelten Kanton Zug Liicken in der
Gesundheitsversorgung zu erkennen, die dem An-
gebot und den Vorgaben des Mézens entsprachen.
Ich kontaktierte Vertreter von praktisch allen ein-
schlégigen Institutionen und studierte die Vorhaben
von kantonalen und kommunalen Stellen.

Als wichtige Problematik schélte sich immer mehr
die zunehmende Zahl von demenzbetroffenen Per-
sonen und ihre friihe Erfassung heraus. Entschei-
dend war schliesslich das Gespréach mit Dr. Albert
Wettstein, der als Stadtarzt von Zirich die Materie
von Grund auf kannte und mir einen Besuch im Pfle-
gezentrum Entlisberg erméglichte. Dort lernte ich
den Wert der aufsuchenden Beratung kennen, die in
unserem Kanton noch unbekannt war. Ich war
Uberzeugt, mit diesem neuen Stichwort das richti-
ge Thema gefunden zu haben und damit eine Li-
cke in der Gesundheitsversorgung im Kanton Zug
schliessen zu kénnen.

Der Kontakt mit Alzheimer Zug verlief hochst
erfreulich. Ihr Vorstand und insbesondere Dr. Mar-
kus Anliker als facharztlicher Berater nahmen den
Vorschlag mit Begeisterung auf, sodass nun das

Projekt an Michael Larsson und die Stiftung gelang-
te. Auch von dieser Seite kamen sehr positive Sig-
nale. Die Zusammenfiihrung der Tragerschaft (Alz-
heimer Zug) mit der gesicherten Anschubfinanzie-
rung durch die FLRS und dem ausformulierten
Entwurf war somit gelungen.

Im Frihjahr 2016 wurde das Projekt nun unter der
Bezeichnung AMNESIA-Zug der Offentlichkeit vor-
gestellt und nahm seine praktische Tatigkeit auf.
Seither hat es sich erfreulich weiterentwickelt und
seine Probe in der alltdglichen Anwendung mit
Bravour bestanden.

AMNESIA-Zug steht nun im flnften Jahr der Reali-
sation, und wir kénnen auf einen stetigen und ge-
lungenen Aufbau zurtickblicken. Die zu Beginn defi-
nierten Ziele haben sich als sinnvoll erwiesen; so
der niederschwellige Zugang zur Fachstelle, die
aufsuchende Beratung mit Hausbesuchen und die
regelméssigen Helferkonferenzen mit den verwand-
ten Dienstleistern. Es erfillt mich mit Genugtuung
und Freude, dass das Projekt jetzt in das Psychiat-
riekonkordat Triaplus integriert wurde und damit
auch in Zukunft Menschen mit Demenz und ihre An-
gehdrigen unterstiitzen kann.

Die stetige glinstige Entwicklung des jungen Werks
grundet auf den Anordnungen von Olle Larsson. Er
konnte das Ergebnis leider nicht mehr wahrnehmen.
Sein Lebensweg endete 2018 in der Demenz, eine
tragische Fligung. Wir denken an ihn in Dankbarkeit
und Hochachtung.

Hansruedi Kiihn
Mitgriinder und Initiator AMNESIA-Zug
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Demenz z&hlt mit zu den weltweit grossten Heraus-
forderungen flr die Sozial- und Gesundheitssyste-
me. So leben auch in der Schweiz rund 8 Prozent der
Menschen zwischen 75 und 79 Jahren und schon 16
Prozent aller Uber 80-jahrigen mit einer Demenzer-
krankung. Die Mehrheit der Erkrankten lebt zu Hau-
se, betreut von ihren Angehdrigen. Fir Erkrankte wie
auch fiir die Angehdrigen ist eine mdéglichst frihe Ab-
klarung vorhandener Symptome wesentlich, um ei-
nerseits andere Ursachen fur kognitive Einschrén-
kungen zu erkennen und auszuschliessen oder, falls
diese tatsdchlich eine Demenzdiagnose ergeben,
Zugang zu entsprechender Information und Bera-
tung zu erhalten. Denn je friher dies erfolgt, desto
besser kdnnen sich Betroffene und ihre Angehdrigen
auf ein Leben mit einer Demenzerkrankung vorberei-
ten, und desto langer ist meist der Verbleib im h&us-
lichen Umfeld méglich.

So einfach und logisch das klingen mag, so schwie-
rig gestaltet sich dies oft im Alltag. Denn noch im-
mer sind Gedéachtnisstérungen und das damit ver-
bundene Nachlassen der geistigen Leistungsféahig-
keit mit gesellschaftlichen Tabus belegt. Betroffene
scheuen sich daher haufig, entsprechende Institu-
tionen zur Information und Abklarung aufzusuchen
oder selbst mit ihrem Arzt tber ihre Beschwerden
zu sprechen.

Mit AMNESIA-Zug wurde ein Angebot geschaf-
fen, das den Zugerinnen und Zugern einen un-
komplizierten, niederschwelligen Zugang zu qua-
lifizierter Beratung, Information und Koordination
bietet. Insbesondere das mit AMNESIA-Zug ver-
bundene Angebot der aufsuchenden Beratung
hat sich im Kontext Demenz als sehr effektiv und
entlastend fiir die Betroffenen erwiesen: Die Hir-
de des «Gangs zu einer Institution» wird vermie-
den, Probleme werden im sicheren Umfeld besser
kommuniziert und Verdnderungen in der Erkran-
kung leichter erkannt. AMNESIA-Zug tragt damit
auch wesentlich zur psychischen Entlastung der
Angehdrigen bei. Das wichtige Ziel einer még-
lichst friihzeitigen Abklarung von Symptomen und
einer auf die jeweils individuelle Situation ausge-

richteten Beratung wird durch AMNESIA-Zug
optimal erreicht. AMNESIA-Zug schliesst damit
eine nicht zu unterschéatzende Licke im Versor-
gungssystem fir Menschen mit Demenz und ihre
Angehdrigen und kann als Leuchtturm-Projekt
bewertet werden. Das Angebot versteht sich als
Ergénzung zu bestehenden Diensten in Bezug auf
die Diagnose von Menschen mit einer méglichen
Demenzerkrankung.

Die bereits erfolgreich etablierten Instrumente (z. B.
Rundtischgesprache und Helferkonferenzen) und
die Koordination aller fir die Unterstitzung von Fa-
milien mit demenzerkrankten Angehdrigen relevan-
ten Dienstleister sind wichtige Beitrdge. Sie haben
auch Uber den Rahmen von AMNESIA-Zug hinaus
positive Effekte auf eine bessere Kooperation und
Koordination der Dienstleister im Kanton Zug.

Das vorliegende Handbuch ist eine gut strukturier-
te, Ubersichtliche und ausfiihrliche Zusammenstel-
lung aller wesentlichen Aspekte fir die Umsetzung
eines solchen Projektes. Es gibt darlber hinaus
Instrumente an die Hand, die es Interessierten er-
mdglichen, ein &hnliches Angebot in ihrem Umfeld
aufzubauen.

Mit diesem Handbuch ist es dem Team von AMNESIA-
Zug gelungen, sein Wissen und seine Erfahrung im
Aufbau und Betrieb eines solchen Angebotes inter-
essierten Fachpersonen zugénglich zu machen. Es
tragt dazu bei, dass die wertvollen Anséatze Uber
den Kanton Zug hinaus Verbreitung finden kénnen.

Alzheimer Schweiz dankt allen Beteiligten ausser-
ordentlich fur diese wertvolle Publikation und emp-
fiehlt AMNESIA-Zug als ein Projekt zur Nachah-
mung all denjenigen, die sich fir eine qualitativ
hochstehende, wirksame und kosteneffiziente Un-
terstlitzung von Menschen mit Demenz und ihren
Angehdrigen einsetzen méchten.

Dr. phil. Stefanie Becker
Geschaftsleiterin Alzheimer Schweiz, Bern



Eine nachhaltige und optimale Finanzierung des Al-
terns gehdrt zu einer der gréssten Herausforderun-
gen der aktuellen Politik. «Ambulant vor stationar»
wird als Lésung hochgelobt und immer mehr auch
umgesetzt. Indem &ltere Menschen langer zu Hause
bleiben kénnen, verursachen sie fiir die 6ffentliche
Hand weniger hohe Kosten.

Als Vorsteher des Departementes Soziales, Umwelt
und Sicherheit der Stadt Zug wurde ich deshalb
sehr hellhérig, als ich im Jahre 2015 zum ersten Mal
von AMNESIA-Zug hérte. Ein niederschwelliges An-
gebot im Bereich der Demenz- und Altersberatung
gab es bis dahin noch nicht und erschien mir eine
spannende Erganzung zu den bestehenden Gefés-
sen zu sein. Ich entschied mich deshalb, der Steue-
rungsgruppe beizutreten, um mitzuhelfen, dass das
Angebot mittelfristig auch von der éffentlichen Hand
unterstitzt werden kann.

Im Gegensatz zu anderen Kantonen liegt die Verant-
wortung fur die Finanzierung der gesamten Lang-
zeitpflege im Kanton Zug direkt bei den Gemeinden.
Diese haben daflr eine eigene Konferenz entwi-
ckelt, welche die wichtigen Fragen aufnimmt und
gemeindeubergreifende, spezifische Angebote aus-
schreibt und finanziert.

Auch wenn AMNESIA-Zug nicht direkt als ein Ange-
bot der spezialisierten Langzeitpflege betrachtet
werden kann, erschien es mir wichtig, die Kommis-
sion Langzeitpflege, welche die Geschéfte jeweils
zu Handen der Konferenz vorbereitet, an Bord zu
holen. Mit grossem Interesse informierten sich die

Mitglieder bei den Verantwortlichen, aber auch der
Stiftung, Uber die Aufgaben und Kosten von AMNESIA-
Zug und machten sich an die Arbeit. Dabei wurde
schnell klar, dass dieses Angebot, wie alle anderen
auch, offentlich ausgeschrieben werden muss.

Mittlerweile war AMNESIA-Zug - erfreulicherweise
- bei der Bevdlkerung, aber auch der Politik, ange-
kommen und bekannt. Einstimmig erteilten deshalb
im Jahr 2019 die Mitglieder der Konferenz der Kom-
mission den Auftrag eine solche Ausschreibung
vorzubereiten und umzusetzen. Dies durfte als
grosses Vertrauenszeichen gegenulber der geleiste-
ten Arbeit gewertet werden und freute mich als Mit-
glied der Steuerungsgruppe sehr.

FUr die Mitglieder der Kommission war klar: Die neue
Tragerschaft muss bekannt sein, einen Draht zur Be-
vOlkerung haben und vor allem auch ein grosses
Fach-Knowhow mitbringen und anbieten. Es musste
leider aber auch festgestellt werden, dass gerade
neu konzipierte Angebote, welche anfangs privat
finanziert werden, nicht 1:1 in die bestehenden, ge-
setzlichen Raster der 6ffentlichen Hand eingebun-
den, respektive Ubernommen werden kénnen. Des-
halb wurde ein wichtiges Puzzle-Teil der Grund-Idee
von AMNESIA-Zug, die «Helferkonferenz», nicht als
zwingend in der Ausschreibung aufgefihrt.

Nach einer sehr ausfihrlichen und konstruktiven
Diskussion folgte die Konferenz dem Vorschlag
der Kommission und vergab die Aufgabe an
«Triaplus AG».

Ich bin Uberzeugt, dass der &dusserst wertvolle
«Geist» von AMNESIA-Zug weiterleben und die
Nachfrage der Bevélkerung nach dem neuen, at-
traktiven Angebot, das nun von den Gemeinden fi-
nanziert wird, weiter steigen wird. Mir ist es deshalb
ein grosses Anliegen, der Familie Larsson-Rosen-
quist Stiftung, der Alzheimer Vereinigung des Kan-
tons Zug, vor allem aber Markus Anliker, Annemarie
Baggenstos, Daniela Bigler sowie allen Helferinnen
und Helfern von AMNESIA-Zug herzlichst flr ihre
grosse und dusserst wertvolle Arbeit zu danken.

Urs Raschle
Stadtrat Stadt Zug, Mitglied Steuerausschuss



Meinem Vater Olle Larsson war AMNESIA-Zug ein
Herzensanliegen. Er wollte ein Vorhaben unter-
stitzen, das ein wichtiges gesundheitliches Prob-
lem aufgreift und hierfir Lésungen entwickelt.
AMNESIA-Zug wollte er auch als Dank an die
Menschen im Kanton Zug verstanden wissen,
dem langjéhrigen Sitz des von ihm gegriindeten
Unternehmens Medela.

Unsere Familie weiss mittlerweile aus eigener Er-
fahrung um die Auswirkungen der Demenz fir er-
krankte Menschen und ihre Angehdrigen. Mein Va-
ter erkrankte selbst an Demenz, nicht lange, nach-
dem er die Anschubfinanzierung fir AMNESIA-Zug
gesichert hatte. Mein Bruder Michael und ich
begleiteten ihn schliesslich durch die Zeit sei-
ner Demenz-Erkrankung. Der Kontakt mit enga-
gierten Fachpersonen und vor allem die lang-
jéahrige, von Vertrauen gepragte Bekanntschaft
mit dem Arzt Hansruedi Kihn boten uns dabei
wertvolle Unterstitzung.

Wir erlebten, wie spates Erkennen und die Tatsa-
che, dass Betroffene ihre Krankheit nicht wahrneh-
men wollen, die Behandlung einer dementiellen Er-
krankung erschweren oder gar verhindern kann.
Das «Nicht-wahr-haben-wollen» von Angehd&rigen
lernten mein Bruder Michael und ich als ebenso
grosse Herausforderung kennen. Es braucht des-
halb ein stérkeres Problembewusstsein in der Be-
vélkerung und eine Aufklarung tber die Méglichkei-
ten des konstruktiven Umgangs mit einer Demenz-
erkrankung. Jeder Einzelne kann einen Beitrag
leisten, indem das Thema nicht geéchtet und Be-
troffene nicht stigmatisiert werden und dadurch der
Umgang mit Demenz von Respekt und Lésungsbe-
wusstsein gepragt ist.

Das Projekt AMNESIA-Zug war also schon vor der
Erkrankung meines Vaters angestossen. In Gespra-
chen mit dem Zuger Arzt Hansruedi Kiihn und Alzhei-
mer Zug zeigte sich der Bedarf nach einem nieder-
schwelligen Zugang zu Informationen, nach einer
aufsuchenden Beratung im gewohnten, als «sicher»
empfundenen Lebensumfeld, und nach der friihzeiti-
gen Unterstltzung flr betroffene Menschen. Dies ist
ein Weg, um die oft belastenden Auswirkungen auf
Betroffene und ihre Angehdrigen zu reduzieren.

Eine friihzeitige Diagnose kann die notwendige Un-
terstltzung zur bewussten Auseinandersetzung mit
der Krankheit und fiir eine einflihlsame Betreuung
einleiten und die Lebensqualitdt von Betroffenen
und Angehdrigen langer aufrechthalten. Betroffene
sollten so lange wie moglich in ihrem gewohnten
Lebensumfeld verbleiben kdnnen. Das entspricht
in den meisten Fallen ihrem Wunsch und fihrt zu
einem subjektiven Geflhl von Autonomie und
Selbstbestimmung.

Die Demenz ist eine mit dem Altern verbundene Er-
krankung, die aufgrund des demografischen Wan-
dels immer mehr Menschen betrifft. So war mein
Vater Uiberzeugt, dass ein Engagement in diesem
Bereich besonders vielen Menschen, den Betroffe-
nen und ihren Angehdrigen, zugutekommen wiirde.
Eine von der Stiftung finanzierte Studie der Univer-
sitdt Zurich bestatigte diese Annahmen und legte
darUber hinaus einen Bedarf an Koordination der
Hilfsangebote fir Menschen mit Demenz offen.

Die verschiedenen Leistungen von Arzten, Pflege-
diensten, Krankenh&dusern und Unterstiitzungs-
diensten im Alltag missten auf eine frihzeitige und
optimale Versorgung der Demenzbetroffenen und
auf eine mdéglichst ergiebige Hilfe fur ihre Angehori-
gen ausgerichtet werden. Ein solcher ganzheitli-
cher Ansatz wirde den Betroffenen genauso nit-
zen wie dem Gemeinwesen. Wenn Betroffene so
lange wie méglich so autonom wie méglich bleiben,
und wenn in der Gesundheitsversorgung Doppel-
spurigkeiten vermieden werden kdnnen, dann ist
dies ein grosser Vorteil fir die Gemeinschaft und
die Versorgungsinfrastruktur.

AMNESIA-Zug war von Anfang an als Pilotprojekt
konzipiert. Es sollten fir die Zuger Bevélkerung An-
gebote entwickelt und erprobt werden, die nach Ab-
lauf der funfjahrigen Projektzeit in die Regelversor-
gung im Kanton Zug Uberfuhrt werden. Ausserdem
sollten die Erkenntnisse festgehalten und fiir andere
Regionen nutzbar gemacht werden.



Wir sind deshalb sehr glicklich, dass das Projekt
AMNESIA-Zug zu einem festen Bestandteil des
Angebots innerhalb des Psychiatriekonkordats
Triaplus AG wird und damit direkt im Gesundheits-
wesen des Kantons Zug verankert bleibt. In der
hervorragenden Zusammenarbeit verschiedener
Partner haben wir in den vergangenen funf Jahren
nachhaltige Erfahrungen sammeln kénnen, und
diese Expertise wird helfen, das wertvolle Angebot
in Zukunft weiterzuentwickeln.

Der Ansatz, den wir AMNESIA-Zug zugrunde gelegt
haben, hat sich bewahrt. Wir sind Uberzeugt, dass
er auch in anderen Kantonen umgesetzt werden
konnte. Deshalb haben wir uns entschieden, zum
Abschluss des Projekts unsere Erfahrungen in dem
vorliegenden Handbuch zusammenzufassen. Es
soll als Anregung oder sogar als Anleitung dienen,
um ahnliche Projekte aufzugleisen, die eine grosse
Wirkung in diesem hoch relevanten Gesundheits-
problem erreichen kdnnen. Das Handbuch enthalt
gleichzeitig eine Evaluation des Projekts, die als
Grundlage fur die Weiterentwicklung dieser wichti-
gen neuartigen Dienstleistung dienen kann.

Zum Schluss méchte ich im Namen der Familien
Larsson und der Familie Larsson-Rosenquist Stif-
tung von Herzen allen engagierten Beteiligten an
diesem Projekt danken, der Alzheimer Vereinigung
des Kantons Zug, Alzheimer Schweiz, Hansruedi
Kihn, dem Mitgriinder und Initiator AMNESIA-Zug,
und allen Menschen, die sich personlich flir das An-
liegen und das Wachstum von AMNESIA-Zug ein-
gesetzt haben.

Goran Larsson
Stiftungsratspréasident
Familie Larsson-Rosenquist Stiftung

Den Grundstein zum Projekt AMNESIA-Zug legten
engagierte Arzte. Sie erkannten das wachsende
Bedirfnis, Menschen mit Demenz so frilh wie
mdglich und in einer Weise zu unterstitzen, die ih-
rer jeweiligen Situation angemessen ist und die ih-
nen so viel Eigenstandigkeit wie mdglich erlaubt.
Die niederschwellige aufsuchende Beratung von
AMNESIA-Zug, verbunden mit der Koordination
schon bestehender Dienstleistungen, erflllt dies
hervorragend. Weil aber das Projekt aus privater
Initiative entstand und staatliche Stellen noch nicht
involviert waren, musste die Anschubfinanzierung
von privater Seite kommen.

Die Familie Larsson hatte personliche Erfahrungen mit
Demenz und erfuhr vom Projekt AMNESIA-Zug durch
freundschaftliche Kontakte. So regte sie bei der Fa-
milie Larsson-Rosenquist Stiftung an, die Finanzie-
rung des Projektes fur funf Jahre zu sichern. Denn
dies ist eine der Aufgaben, die gemeinniitzige Stif-
tungen Ubernehmen sollen: Dort aktiv zu werden,
wo es wichtige Unterstlitzung nicht oder noch nicht
gibt. Das Engagement fir AMNESIA-Zug lag zwar
etwas ausserhalb des sonstigen Tatigkeitsberei-
ches der Stiftung, aber entscheidend war, dass sie
mit der Férderung des Projekts einen entscheiden-
den Beitrag zum Wohlbefinden von Menschen mit
Demenz und deren Angehdrigen im Kanton Zug
leisten konnte.

Die Familie Larsson-Rosenquist Stiftung fordert die
Umsetzung wissenschaftlicher Erkenntnisse in die
Praxis. Deshalb war klar, dass auch die Unterstit-
zung von AMNESIA-Zug Uber die finanzielle Dimen-
sion hinausgehen sollte. In enger und fruchtbarer
Zusammenarbeit mit Alzheimer Zug und vielen wei-
teren Organisationen im Kanton Zug und mit der
Unterstlitzung durch Schllsselpersonen in Politik
und Gesundheitswesen wurde eine liberzeugende
Struktur entwickelt, die innert kurzer Zeit die prakti-
sche Beratungsarbeit erméglichte. Durch den Ein-
sitz im Steuerausschuss und bei der Entwicklung
des Konzeptes und der Strukturen brachte die Stif-
tung ihr Wissen aus den Bereichen Projektfinanzie-
rung, Projektmanagement und Vernetzung auch
weiterhin ein.



Die Familie Larsson-Rosenquist Stiftung verstand
ihre Unterstitzung immer als Anschub-Finanzie-
rung und verfolgte zusammen mit ihren Projektpart-
nern das Ziel, AMNESIA-Zug so gut in der Bevélke-
rung und im Gesundheitswesen des Kantons Zug
zu verankern, dass es am Ende der finfjahrigen
Projektphase in die Regelversorgung Gbernommen
wird. Ich bin sehr glicklich, dass Triaplus als erfah-
rene und im Zuger Gesundheitswesen verankerte
Institution die Dienstleistungen von AMNESIA-Zug
weiterflhrt.

Das Konzept von AMNESIA-Zug, das gut durch-
dacht ist und seine Wirksamkeit Giber mehrere Jahre
bewiesen hat, soll seine Wirkung auch in anderen
Kantonen entfalten kdnnen. Um diese Multiplikation
zu vereinfachen, haben wir als letzten Baustein un-
serer Unterstitzung die Erfahrungen und Erkennt-
nisse aller Beteiligten in diesem Handbuch zusam-
mengefasst. Wir wiinschten uns, dass es interes-
sierten Institutionen als Leitfaden dient und den
Aufbau einer den jeweiligen Verhaltnissen ange-
passten niederschwelligen und zugehenden Bera-
tung erleichtert.

Zum Schluss méchte ich ausdriicklich allen betei-
ligten Personen und Organisationen fiir die hervor-
ragende Zusammenarbeit und das unermidliche
Engagement danken. Gemeinsam ein Projekt auf-
zubauen und wachsen zu sehen, das am Schluss
eigenstandig wirksam sein kann, war eine un-
schétzbar wertvolle Erfahrung.

Dr. Katharina Lichtner
Geschéftsfuhrerin
Familie Larsson-Rosenquist Stiftung

Beim Antritt meiner Stelle als Leiterin der Geschéfts-
und Beratungsstelle der Alzheimer Zug im April
2017 wusste ich aus vorangegangenen Bewer-
bungsgesprachen bereits einiges Uber das Projekt
AMNESIA-Zug, das unter dem Dach der Alzheimer
Zug angesiedelt war. Bald durfte ich zur Ergénzung
der Leitungsfunktion ein kleines Pensum als Fach-
beraterin Ubernehmen.

Nach der Vorbereitungs- und Anlaufphase 2016 eta-
blierte sich das neue Angebot «Zugehende Abkl&-
rung, Koordination und Beratung fir Menschen mit
Demenz und ihre Angehdérigen», und die Anmelde-
zahlen nahmen stetig zu. Der damalige Projektleiter
und die erste Fachberaterin Demenz hatten bis dahin
mit grossem Engagement die Bekanntmachung des
Projekts in der Politik, im Gesundheitswesen und in
der Bevdlkerung des Kantons vorangetrieben.

Nach anfanglicher Skepsis und mdglicherweise
auch Konkurrenzéngsten bei einigen Organisatio-
nen und Beratungsstellen fand das Angebot immer
mehr seinen angestrebten Platz als Ergénzung des
Bestehenden unter den verschiedenen Dienstleis-
tern im Gesundheitswesen des Kantons Zug. Die
Helferkonferenz mit den wichtigsten Leistungsan-
bietern fir Menschen mit Demenz Gibernahm einen
wichtigen Beitrag zur Etablierung von AMNESIA-
Zug. Die Beteiligten an den Helferkonferenzen er-
kannten den grossen Nutzen der Aufgaben der
Fachberaterinnen und der N&he zu Kolleginnen und
Kollegen der anderen Organisationen. Genau da-
durch bekam der Begriff «Niederschwelligkeit» sei-
ne Bedeutung in der Praxis. Eine Anfrage in einer
Helferkonferenz genlgte, um fir eine betroffene
Person eine neue Anmeldung oder Erweiterung der
Dienstleistung bei einer Organisation wie Spitex
Kanton Zug, dem Entlastungsdienst des Roten
Kreuzes Kanton Zug, dem Angebot «Hilfe zu Hau-
se» der Pro Senectute des Kantons oder dem Ta-
gesheim des Pflegezentrums Baar zu bewirken. Mit
der spezialisierten Kunden-Software konnten sich
alle Fachpersonen schnell und einfach Uber die Si-
tuation einer betroffenen Person, also einer Klientin
oder eines Klienten informieren, und sie konnten ei-
gene Beobachtungen und Abmachungen mit der



Person festhalten. Mit der regelméassigen Helfer-
konferenz unterschied sich das Projekt zu beste-
henden &hnlich gelagerten Dienstleistungen in an-
deren Kantonen im Bereich der «Zugehenden Ab-
klarung, Koordination und Beratung fiir Menschen
mit Demenz und ihre Angehérigen» und verdiente
die Anerkennung als Pionierprojekt.

Eines der formulierten Ziele von AMNESIA-Zug war,
die Zusammenarbeit unter den Organisationen zu
férdern, Doppelspurigkeiten zu vermeiden und so-
mit effizient und kostensparend zu agieren. Mit der
Erreichung dieses Ziels erlangte AMNESIA-Zug im
Gesundheitswesen im Kanton Zug eine Vorbild-
funktion. In den vergangenen vier Jahren entwickel-
ten wir uns zusammen mit unseren Partnerorgani-
sationen zu wahren Spezialistinnen im Bereich De-
menz im Kanton Zug. Dieses Wissen, die Erfahrung
und die konkrete Nutzung standen allen Betroffenen
und An- und Zugehdrigen zur Verfligung. Sie fanden
hier die nétige Unterstlitzung, Begleitung und Ko-
ordination. Das Verbleiben in den eigenen vier Wan-
den konnte gut organisiert, koordiniert und so lange
wie mdglich geférdert, ein Eintritt in eine Langzeit-
pflegeinstitution hinausgezégert und die Lebens-
qualitat der Betroffenen aber auch die ihrer Angehé-
rigen beibehalten werden.

Bei Uber neunzig Neuanmeldungen im Jahr l&sst
sich abschliessend festhalten, dass das Angebot
einem Bedarf von Angehérigen und Betroffenen
entsprach und dass sein Nutzen, gerade auch durch
die vielen Anmeldungen durch Hausérzte, erkannt
worden ist.

Daniela Bigler Billeter
Co-Projektleiterin AMNESIA-Zug,
Leiterin Geschéfts- und
Beratungsstelle Alzheimer Zug

Wéhrend meiner Tatigkeit in der Klinik Zugersee,
Oberwil (ZG), und spater im Spital Affoltern am Albis
(ZH) hatte ich bereits vor meiner Tatigkeit fur
AMNESIA-Zug erste Berlihrungspunkte mit dem
Projekt. Als mich Ende 2018 erstmals der damalige
Projektleiter von AMNESIA-Zug, Dr. med. Markus
Anliker, anfragte, ob ich als Geriaterin die Projektlei-
tung von ihm tbernehmen wolle, durfte ich das Pro-
jekt, seine Entstehung und Entwicklung naher ken-
nenlernen. Schnell wurde klar, dass ich sehr gern
mein Wissen in dieses Projekt einbringen und dieses
weiter voranbringen mdchte.

Die Begleitung von Patientinnen und Angehd&rigen
ambulant in der Memory Clinic, im Spital und in
Pflegeheimen kannte ich bereits. AMNESIA-Zug bot
mir den Einblick in eine neue Facette der arztlichen
Abklarung und Begleitung. Menschen zu Hause
aufzusuchen und einzuschétzen, die an einer neuro-
kognitiven Erkrankung leiden, aber bisher keinen
Zugang zu entsprechenden medizinischen und/
oder betreuenden Institutionen fanden, war eine
neue Herausforderung. Oftmals traf ich auf Angeho-
rige, die bei fehlender Krankheitseinsicht der Betrof-
fenen am Rande ihrer M&glichkeiten waren und hilf-
los zusehen mussten, wie Vater oder Mutter ver-
wahrlosten, sich mit Nachbarn stritten, Geld
verschenkten oder sich selbst und andere in Gefah-
rensituationen brachten. Selbst langjahrige Haus-
arzt*innen fanden oft keinen Zugang mehr.

Genau in diesen Situationen zeigt sich eine wesent-
liche Starke des Projektes AMNESIA-Zug. Durch
die niederschwellige Méglichkeit, die Betroffenen
zu Hause aufsuchen zu kénnen, kénnen Fachperso-
nen die Situation in den allermeisten Fallen sehr gut
einschétzen. Unter Einbezug der verschiedenen An-
bieter von hauslicher Pflege und Betreuung, der An-
gehdorigen, und durch die arztliche Zusammenarbeit
mit den Hausérzt*innen kdnnen die Betroffenen zu
Hause individuell behandelt und betreut werden.
Ziel ist in jedem Fall die lAngst mégliche Verweildau-



er zu Hause zu erreichen, im Sinne des Erhalts der
Lebensqualitét und nicht zuletzt der Entlastung der
Langzeitpflegeinstitutionen.

Aus Studien wissen wir, dass Begleitung und Be-
treuung der Betroffenen und Angehdrigen im Alltag,
insbesondere unter milieutherapeutischen Mass-
nahmen, die Lebensqualitat signifikant verbessern.
Dementsprechend wichtig sind Entlastungsdienste,
Tagesheime, ambulante Therapien und Pflege in un-
serem Gesundheitssystem.

In verschiedenen Arbeitsgruppen im Rahmen der
Nationalen Demenzstrategie (2014-2019) zeigte
sich schnell, dass es nicht an Angeboten fiir ambu-
lante Pflege und Betreuung fehlt. Es fehlt an Infor-
mation und an der Koordination dieser Angebote.
Dies ist eine weitere wesentliche Starke des Pro-
jektes AMENSIA-Zug, denn es schliesst diese be-
stehenden Licken. Information und Koordination
sowie Hilfe bei der Umsetzung durch die N&he zu
den Anbietern fihren zu optimalen Helfernetzen
mit Stabilitdt und Zufriedenheit flr die Betroffenen
und ihre Angehdrigen.

Es ist deshalb eine grosse Freude, das Projekt
AMNESIA-Zug nun an eine 6ffentliche Institution im
Kanton Zug ubergeben zu diirfen. Ich bin sicher,
dass die Starken des Projektes weiterexistieren und
viele Menschen davon profitieren werden. Im Sinne
der «Nationalen Plattform Demenz» hoffe ich, dass
AMNESIA-Zug zu einem Vorbild fiir andere Gemein-
den und Kantone wird, und dass gleichartige Insti-
tutionen ausserhalb der Zuger Gemeinden entste-
hen werden.

Ulrike Darsow

Co-Projektleiterin AMNESIA-Zug, Leitende Arztin
am Spital Affoltern, Mitglied der Priifungskommis-
sion Schweizerische Fachgesellschaft fir Geriatrie
SFGG, Schwerpunkt Geriatrie

Mein Mann hat 31 Jahre lang als Hausarzt in Men-
zingen gearbeitet. Als ich merkte, dass sich etwas
verandert hatte, und als dann nach kurzer Zeit die
Diagnose Alzheimer gestellt wurde, brach fur mich
und unsere Familie eine Welt zusammen. Wie sollen
wir das meistern, wie geht es weiter? In kirzester
Zeit musste eine Ldsung fir die Praxis gefunden
werden, weil mein Mann Peter seiner Arbeit als
Hausarzt nicht Ianger nachgehen durfte. Wer hilft in
dieser schweren Zeit? Wir kannten die Krankheit
schon von meiner Schwiegermutter. Ich wusste,
was auf uns zukommen wird. Eine klare Kommuni-
kation war flr mich oberste Prioritdt. Wir bespra-
chen uns immer wieder mit der ganzen Familie (4
erwachsene Kinder). Es half uns, dass Peter immer
sagte, «das ist eine Krankheit wie jede andere auch,
da mussen wir nichts verstecken». So fingen wir
nach der definitiven Diagnose an, Freunde, Ver-
wandte und auch die Bevdlkerung im Dorf mit der
Diagnose zu konfrontieren. Die Alzheimervereini-
gung und der Beratungsdienst Triaplus halfen uns
dabei sehr. Ich verstand, wie wichtig Hilfe und Un-
terstltzung von der Familie, den Freunden, unsern
Nachbarn, dem ganzen Dorf ist. Dies erwies sich als
sehr positiv.

Alle helfen mit, im Bus, im Coop, auf der Strasse,
wenn Peter ohne Portemonnaie unterwegs ist oder
etwas durcheinanderbringt: Die Leute helfen. Weil
wir beide vollstes Verstandnis aus dem Umfeld
splren, kénnen wir auch gewohnte Aktivitdten
weiter pflegen.

Eine grosse Stlitze sind die Kurse der Alzheimerver-
einigung in Zug und Zlrich (spezielle Gruppen) und
v.a. die Angehérigengruppe. Hier verstehen wir ein-
ander, wissen, was die anderen durchmachen, kén-
nen uns sehr gut unterstitzen und dank eigenen
Erfahrungen die anderen weiterbringen. Sogar in
der Zeit von COVID haben wir einander mit Mails,
WhatsApps und Videositzungen sehr gut unterstiitzt.
Wir alle sind dankbar, dass es heutzutage solche
Méglichkeiten gibt.



Ich war sehr froh, dass ich die Alzheimervereinigung
mit dem Projekt AMNESIA-Zug, verschiedene Bera-
tungsstellen und die Familienhilfe schon vor der Er-
krankung meines Mannes kannte. Als sozial enga-
gierte Politikerin und ehrenamtlich engagierte Per-
son, aber auch Uber die Arbeit meines Mannes,
wusste ich schon viel Gber die verschiedenen Stellen.
Nun galt es aber, das Theoretische selber anzuwen-
den, und das war gar nicht so einfach. Ich musste
Hilfe annehmen, z.B. fremde Personen in unseren
Haushalt lassen (Familienhelferinnen), Leute bitten,
mir zu helfen, und Privates o6ffentlich machen. Die
psychologische Begleitung und Unterstitzung war
und ist da sehr wichtig. Hilfe annehmen ist wohl die
grésste Herausforderung.

Es sind die Verluste und Verédnderungen, die mich
traurig stimmen und immer wieder herausfordern.
Die Krankheit hat Peter stark verandert. Zwar ist
vieles auch einfacher geworden, er interessiert
sich flr vieles und macht immer mit, wenn etwas
lauft. Das war friiher nicht so. Auch ist er gut ge-
launt und zufrieden. Aber er ist kein Diskussions-
partner mehr, er liest nicht mehr, kann nicht mehr
mitreden. Fokussiert ist er vor allem auf sich. Seine
Gesprachsthemen sind alle von frliher, immer wie-
der dasselbe, und da stimmt auch nicht alles. Alz-
heimer hat meinen Peter zu einem ganz anderen
Menschen gemacht.

Ich weiss mit Sicherheit, dass noch weitere Schritte
auf uns zukommen und ich bin froh, dass ich damit
nicht alleine gelassen werde. Dass Fachpersonen
da sind, die die Krankheit und die Herausforderun-
gen kennen, die mich praktisch, moralisch und
psychologisch unterstitzen.

Barbara Beck-lIselin
Angehdrige

So unterstutzt AMNESIA-Zug
Menschen mit Demenz und
ihre Angehorigen

Wenn ich so zuriickdenke, waren die Veranderun-
gen im Wesen, im Erinnerungsvermdgen, in der
Energie und im Sozialen schon seit Jahren und in
erster Linie auf der emotionalen Seite erkennbar.
Es ging immer um Anerkennung, Selbsténdigkeit,
Selbstachtung und Wertschatzung, trotz oder ge-
rade wegen der zunehmend erkennbaren kogniti-
ven Defizite.

Meine Mutter hatte ihr ganzes bisheriges Leben
vollkommen selbst gemanagt. Sie war friher als
Chefsekretérin die «Tatschmeisterin». Spater unter-
stlitzte sie als Sozialarbeiterin Menschen, denen es
in Teilaspekten &hnlich ging wie ihr heute. Es waren
alles Menschen, die aus irgendeinem Grund nicht
mehr in der Lage waren, ihr Leben selbstandig zu
bewaltigen. Oft waren es auch Menschen, die, wie
meine Mutter heute, nicht in der Lage waren, die
Verédnderungen selbst richtig wahrnehmen zu kdn-
nen, oder die sie verdrangten.

Bis jetzt kann meine Mutter noch immer recht selb-
sténdig in ihrer Wohnung leben. Sie kann mit ihrem
Generalabo durch die Schweiz reisen und findet in
aller Regel auch ihr Ziel. Die Wohnung ist aufge-
raumt und ihre Kleider sind sauber. Sie tragt standig
eine Zeitung mit sich herum und liest diese von vor-
ne nach hinten und umgekehrt.

Irgendeinmal stellte ich jedoch fest, dass sie immer
mehr abgenommen hatte. Sie hatte die Fahigkeit
verloren, fur sich selbst zu kochen. Sie bewegte
sich weiterhin viel unter Menschen (Kino, Konzer-
te, Kirche), konnte jedoch kaum mehr soziale Kon-
takte pflegen. Sie war tagsiber oft mide und
machte einen langen Mittagsschlaf. Manchmal
wirkte sie murrisch, deprimiert oder gestresst. Im-
mer suchte sie irgendetwas. An manchen Tagen
konnte sie kaum eine angefangene Arbeit am
Stiick zu Ende zu fihren. Technische Gerate wie
Handy oder Fernseher stellten eine zunehmend
grosse Hiirde fr sie dar. Und doch waren und sind
die Veranderungen noch heute nur ein Teil dessen,
was meine Mutter ausmacht.
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Als ehemaligem Psychiatriepfleger war mir schon
langer klar, was diese Verdnderungen bedeuten
konnten. Doch auch ich war ein Meister im Ver-
drangen und Bagatellisieren. Es fiel mir schwer,
meine Mutter so zu sehen und gleichzeitig zu ak-
zeptieren, was ich wahrnahm. Sie tat mir leid, und
irgendwie wollte ich ihr helfen und konnte es doch
nur bedingt. Schliesslich wollte ich sie nicht stan-
dig korrigieren und ihr den Spiegel vorhalten. Das
erschien mir einfach unwuirdig. Doch den Kopf in
den Sand stecken konnte ich ab einem gewissen
Punkt auch nicht mehr.

Zu dieser Zeit horte ich vom Projekt «<AMNESIA-
Zug». Als einziger Angehdriger, der zudem nicht in
der Nahe von meiner Mutter lebt und arbeitet, war
es mir wichtig, mit jemandem am Lebensort meiner
Mutter Mdglichkeiten zur Unterstiitzung zu diskutie-
ren. Mir war klar, dass die Situation meiner Mutter
mehrschichtig war. Ich suchte also ein Angebot, das
mir als Angehdrigem die Koordination vor Ort er-
leichterte und gleichzeitig dem fortlaufenden Aus-
tausch dienen konnte.

In meiner jetzigen Arbeit beschéaftige ich mich mit
Gesundheitsversorgungssystemen. Dabei stelle ich
fest, dass die allermeisten Dienstleister im Gesund-
heitsbereich ihre Aufgaben sehr professionell und
zuverlassig erbringen. Die Herausforderung stellt
sich in der Koordination der verschiedensten Anbie-
ter und Angebote. Genau da setzt das Projekt
AMNESIA-Zug an. Als Angehdriger kann ich von ei-
ner zentralen Stelle profitieren, bei der ich eine klare
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Ansprechperson habe, die die verschiedensten An-
gebote kennt und je nach Bedarf koordiniert. Im
Zentrum steht nicht der einzelne Leistungserbrin-
ger, sondern die Situation meiner Mutter.

Diese Form von Unterstiitzung schatze ich sehr. Sie
ist genau das, was ich als Angehd&riger brauche, der
nicht vor Ort lebt. Das Vorgehen ist gepragt von
Wertschatzung und Individualitat, also genau dem,
was auch meine Mutter jetzt braucht. Die Begriff-
lichkeit «Demenz» wird in der Bevdlkerung oft
gleichgesetzt mit «vollkommen unzurechnungsfa-
hig». Auch wenn meine Mutter an einer Form von
Demenz leidet, so ist sie in keiner Weise vollkom-
men unzurechnungsfahig. Vielmehr muss sie damit
leben, immer mehr Fahigkeiten und Ressourcen zu
verlieren, was ihr Selbstwertgefiinl zunehmend
stark beeintrachtigt. Sie hat es deshalb verdient, mit
Respekt und Wertsch&atzung behandelt zu werden.
Damit verbunden ist nicht eine «Standardlésung»,
sondern eine auf sie ausgerichtete, individuelle
Sammlung von Unterstlitzungsangeboten. Genau
das ermdglicht die Arbeit von AMNESIA-Zug. Mir
als Angehdrigem gibt es das gute Geflihl, nicht alle
Faden alleine in der Hand halten zu missen und
trotzdem fiir meine Mutter etwas Gutes tun zu kén-
nen. Herzlichen Dank an alle, die das ermdglichen.

Patrick Csomor-Rohrer
Angehdriger



AMNESIA-Zug ist die erste Anlauf- und Beratungs-
stelle fir alle, die sich um Menschen mit Demenz
sorgen und kiimmern. Mit einer aufsuchenden Be-
ratung zu Hause ermdglicht AMNESIA-Zug einen
niederschwelligen Zugang zu einem Beratungsge-
spréch sowie einen barrierefreien Zugang zu ent-
sprechenden Dienstleistungen. Mit der Organisati-
on von Entlastung und der Koordination der Dienst-
leister werden das Wohlbefinden der betroffenen
Person sowie der Verbleib im eigenen Zuhause ge-
férdert und Angehérige entlastet. Im Kanton Zug
gibt es bereits diverse Beratungs- und Dienstleis-
tungsangebote. Wozu braucht es ein weiteres An-
gebot wie dieses von AMNESIA-Zug? Was ist an
Demenzerkrankungen so besonders, dass es dafir
ein spezialisiertes Angebot fiir Betroffene und all jene
braucht, die sich um Menschen mit Demenz sorgen?

Demenz in Zahlen und Fakten
Demenzerkrankungen zdhlen zu den grossen Her-
ausforderungen unserer Gesellschaft und vor allem
auch unseres Gesundheitssystems. In der Schweiz
leben gemass Alzheimer Schweiz 2020 rund
144 300 Menschen mit Alzheimer oder einer ande-
ren Form von Demenzerkrankung. Jéhrlich erkran-
ken um die 30 910 Personen neu, was bedeutet,
dass alle 17 Minuten eine Person erkrankt. Im Kan-
ton Zug wird nach aktuellen Schatzungen von 1880
Personen ausgegangen, die von einer Form von De-
menz betroffen sind'.

Momentan leben rund 60 % der Menschen mit De-
menz zu Hause. Sie werden meistens von Angehd-
rigen betreut und gepflegt. Pro erkrankte Person
sind 1 bis 3 Angehdrige mitbetroffen. Nach einer
Berechnung von Alzheimer Schweiz erbringen An-
gehdrige bei einer Lebenserwartung von durch-
schnittlich 7 Jahren nach einer Demenzdiagnose
Betreuungs- und Pflegeleistungen im Wert von bis
zu 38.5 Milliarden Franken?. Rund ein Drittel der Be-
troffenen lebt allein. Dieser Anteil wird in den nachs-
ten Jahren weiter zunehmen. Das hat einerseits mit
der dlter werdenden Bevolkerung zu tun, anderer-
seits aber auch mit verédnderten Lebensumsténden.

Als Demenz wird nach internationaler Definition ein
Krankheitsbild bezeichnet, das meist als Folge einer
chronisch-fortschreitenden Erkrankung des Ge-
hirns auftritt und sich durch Stérungen von mehre-
ren Hirnleistungsbereichen &ussert. Betroffen sind
vor allem die sogenannten kognitiven Fahigkeiten
wie das Denken, das Gedéachtnis, die Orientierung
sowie die Sprache. Es besteht dabei eine deutliche
Verschlechterung gegenliber dem friheren Leis-
tungsniveau. Die demenzbedingten Verédnderungen
schranken die Person in ihrem Alltagsleben und/
oder Beruf ein. Demenz ist ein Uberbegriff fiir ver-
schiedene Erkrankungen, von denen die haufigste
die Alzheimerdemenz ist. Weitere haufige Formen
sind die vaskulare (gefassbedingte) Demenz, die
Lewy-Body-Demenz und die frontotemporale De-
menz. In der neusten Definition von DSM-V? wird
nicht mehr von Demenz gesprochen, sondern von
neurokognitiven Stérungen (NCD, neurocognitive
disorders). Es wird dabei zwischen minor (leichter)
und major (starker) neurocognitive disorder (neuro-
kognitiver Beeintrachtigung) unterschieden. Zudem
wird bei dieser neuen Definition erstmals auch die
soziale Kognition miteinbezogen und es wird nicht
mehr obligat eine Gedachtnisstérung verlangt, da
nicht bei allen Demenzerkrankungen eine Gedécht-
nisstérung im Vordergrund steht (z.B. wie bei der
frontotemporalen Demenz).

Der Schweregrad der Demenz wird in 3 Stadien
eingeteilt. Das erste Stadium geht mit leichten ko-
gnitiven Schwierigkeiten und leichten Schwierig-
keiten in den Alltagsaktivitdten einher. Im zweiten
Stadium sind die Beeintrachtigungen so, dass
punktuell oder 6fters Hilfe nétig ist, und eine Le-
bensfliihrung zu Hause ohne Unterstitzung nicht
mehr moglich ist. Im dritten Stadium erfordert die
mittlerweile starke Beeintrachtigung der Kognition
eine kontinuierliche Betreuung.

Die Herausforderungen einer
Demenzerkrankung

Die Krankheit Demenz I6st bei Betroffenen wie auch
in der Bevélkerung verschiedene Angste aus. Es
besteht u.a. die Angst vor dem Verlust der Autono-
miefahigkeit oder einer krankhaften Wesensverén-
derung, und oft auch die Angst davor, Angehdrigen

1 https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/publikationen-produkte/produkt/demenz-in-der-schweiz-zahlen-und-fakten

2  Alzheimer Schweiz, 2019: Demenzkosten in der Schweiz 2019

3 DSM-V = diagnostisches und statistisches Manual mentaler Stérungen. 5. Auflage 2013.



oder der Gesellschaft zur Last zu fallen. Diese Hal-
tung wird dadurch verstérkt, dass ein Leben mit
Demenz zentralen Werten unserer Gesellschaft,
wie Selbstandigkeit, Produktivitdt und Rationalitat
zuwiderlauft.

Die Krankheit Demenz bedeutet fir viele Angehdrige
und Nahestehende tats&chlich oft, dass sie im Alltag
mit grossen Herausforderungen konfrontiert werden,
und nicht selten gelangen sie an ihre Grenzen. Im
Verlauf einer Demenzerkrankung verliert die betroffe-
ne Person immer mehr kognitive und soziale F&hig-
keiten. Es gehen entscheidende Merkmale einer Be-
ziehung, wie z.B. gemeinsam gelebte Werte, zuneh-
mend verloren, was insbesondere flr Partner*innen
und Kinder schwierig ist. Hinzu kommen kommuni-
kative Schwierigkeiten und vielfach auch ein heraus-
forderndes, dem sozialen Umfeld und der Situation
nicht angemessenes Verhalten. Solche demenzbe-
dingten Veranderungen sind fir Angehdrige eine
grosse Belastung.

Menschen mit einer Demenzerkrankung k&mpfen
zu Beginn der Symptome oftmals gegen die Krank-
heit. Sie méchten niemandem etwas erzahlen, kon-
nen aber ohne Hilfe bereits in Schwierigkeiten ge-
raten. Oft geht eine Demenzerkrankung mit einer
Krankheitsuneinsichtigkeit, der sogenannten Ano-
sognosie, einher. Den Betroffenen fehlt die Wahr-
nehmung der Krankheitssymptome. Sie erkennen
und verstehen nicht, dass sie Hilfe und Unterstit-
zung brauchen wirden und strduben sich dagegen.
Mit fortschreitendender Erkrankung k&nnen de-
menzkranke Menschen nicht mehr fur sich selbst
sorgen. Insbesondere bei alleinlebenden Menschen
besteht dadurch das Risiko, dass sie in eine Unter-
versorgung geraten. Eine rechtzeitige, demenzspe-
zifische Intervention, die sich an den individuellen
Krankheitszeichen orientiert, und die Aufgleisung
und Koordination von Unterstitzung ist hier beson-
ders wichtig.

Doch nicht nur alleinlebende, demenzkranke Men-
schen brauchen ein aufsuchendes, demenz-spezi-
fisches Unterstitzungs- und Beratungsangebot,
sondern auch Angehdrige sind darauf angewiesen.
Dies zeigt auch der Schlussbericht zur Auswertung
der Ergebnisse des Forderprogramms «Entlas-
tungsangebote fiir betreuende Angehdrige 2017 —
2020» des Bundesamtes fiir Gesundheit (BAG)*.
Betreuende Angehdrige von Menschen mit De-
menz sind einer besonders hohen zeitlichen Bean-
spruchung und grossen mentalen Belastungen
ausgesetzt. Es ist eine Prédsenz rund um die Uhr
erforderlich. Die demenzbedingten Persénlich-
keitsverdnderungen und die Kommunikationssté-
rungen werden als weiterer spezifischer Grund fur
die Belastung der Angehdrigen genannt. Zudem
wird fir die Angehérigen die Alltagskoordination
zur Belastung, weil infolge der kognitiven Ein-
schrédnkungen besonders viele Abstimmungen im
Alltag erforderlich sind.

Eine Dienstleistung wie AMNESIA-Zug

ist notwendig

Jede Demenzerkrankung zeigt sich anders, kein
Verlauf ist gleich und ebenso unterschiedlich sind
auch Struktur und Ressourcen des sozialen Um-
felds. Die oben beschriebenen Herausforderungen
sind l&ngst nicht abschliessend aufgefuhrt. Eine De-
menzerkrankung erfordert zwingend einen nieder-
schwelligen, unburokratischen Zugang zu nétiger
Unterstitzung. Die abnehmende Kognition und die
Beeintrachtigungen im Alltag machen die von einer
Demenzerkrankung betroffenen Menschen sehr fra-
gil. Sie sind auf eine einflhlsame, wertschatzende
Kontaktaufnahme angewiesen, damit sie Vertrauen
aufbauen und Hilfe zulassen kdénnen. Angehdrige
brauchen Unterstlitzung beim Erkennen des Krank-
heitsbildes und bei der Verarbeitung der Krankheit.
Sie brauchen Tipps fur den Umgang mit schwieri-
gen Situationen und fiir Entlastungsmaoglichkeiten.
Damit ein tragfahiges Unterstitzungs-Netzwerk
aufgebaut werden kann, braucht es die richtigen,
auf die individuelle Situation angepassten Angebote

4 Ecoplan, 2019: Betreuende Angehérige von Menschen mit Demenz. Auswertung der Ergebnisse des Férderprogramms
«Entlastungsangebote fiir betreuende Angehdrige 2017-2020». Schlussbericht.



und eine I6sungsorientierte Vernetzung und Koordi-
nation dieser Angebote. Die Zusammenarbeit mit
der Hausérztin oder dem Hausarzt und der Aus-
tausch unter den beteiligten Dienstleistern sind fur
einen erfolgreichen Aufbau eines Netzwerkes un-
abdingbar. Die Erfillung dieser vielfaltigen Anfor-
derungen verlangt nach passenden strukturellen
Rahmenbedingungen und Fachpersonen mit um-
fassendem Demenzfachwissen, Beratungskompe-
tenzen, Empathie und hohen (demenz-spezifi-
schen) kommunikativen Fahigkeiten. Nur so kann
den vielfaltigen Herausforderungen positiv begeg-
net und kdnnen Schwierigkeiten aufgefangen wer-
den, nur so kdnnen Angehdrige entlastet und so
gestérkt werden, dass sie die Betreuung mdglichst
lange Ubernehmen kénnen. Dann gelingt das We-
sentliche, namlich die Lebensqualitat der demenz-
betroffenen Menschen nachhaltig aufrechtzuerhal-
ten und den Verbleib im eigenen Zuhause l&nger zu
ermdoglichen. Deshalb braucht es AMNESIA-Zug!

Agnes Leukens

Fachberaterin, Pflegefachfrau HF

mit MAS Gerontologie, Vertiefung Demenz und
Lebensgestaltung






Das folgende Verzeichnis enthélt Abkirzungen, die in diesem Handbuch h&ufiger
oder ohne vorgangige Erlduterung verwendet werden. Weitere, nur einmalig,
selten oder nicht Uber das Handbuch verteilt vorkommende Abkiirzungen werden
bei ihrer erstmaligen Verwendung in der Langform genannt.

ADL Activities of Daily Living

ADuUA Administrative Daten und Anfrage

AHV Alters- und Hinterlassenenversicherung (1. S&ule)

APP Ambulante Psychiatrie und Psychotherapie Zug/Triaplus AG

EPD/ePDok Elektronisches Patient*innendossier

FA Fachéarzt*in

FU Firsorgerische Unterbringung

HIN Health Info Net AG

HK Helferkonferenz = Diagnose-/Helferkonferenz
KESB Kindes- und Erwachsenenschutzbehérde
KK Koordinationskonferenz

KP Kernprozess

KLV Krankenpflege-Leistungsverordnung

MDS Minimum Data Set

MP Managementprozess

NCD Neurocognitive disorder /Neurokognitive Stérung
QoL Quality-of-Life (Lebensqualitat)

SRK Schweizerisches Rotes Kreuz

StA-S Steuerausschuss-Sitzung

UP Unterstitzungsprozess

uv Unfallversicherung

ZGKS Zuger Kantonsspital

zu:care Zuger Hausérzte






Das vorliegende Handbuch ist eine Dokumentation des Rahmenkonzepts fiir das
Projekt AMNESIA-Zug, eine Anlauf- und Beratungsstelle fir alle, die sich um Menschen
mit Demenz sorgen und kimmern.

AMNESIA-Zug bietet durch die Mdglichkeit, Betroffene zu Hause aufzusuchen, einen
unkomplizierten, niederschwelligen Zugang zu qualifizierter Beratung und Information
und erlaubt eine fallbezogene und falliibergreifende Koordination der (Regel-)Versor-
gungsangebote. AMNESIA-Zug verfolgt das Ziel, eine fachlich optimale Versorgung im
Sinne der Betroffenen und ihrer Angehdrigen sicherzustellen, Versorgungsliicken zu
schliessen, Doppelspurigkeiten zu vermeiden sowie das Sozial- und Gesundheitssys-
tem zu entlasten.

Das Handbuch wird von der Familie Larsson-Rosenquist Stiftung herausgegeben, die
das Projekt in der Pilotphase finanziell unterstitzt hat. Es prasentiert wesentliche
Eckpfeiler des Projekts, gibt Anregungen aus der Praxis eines solchen Pilotprojektes
und méchte die Eintritts- und Durchfihrungsschwelle in diesem wichtigen Hand-
lungsfeld senken. Es soll die Entwicklung &hnlicher, wertvoller Angebote unterstut-
zen. Die Inhalte und Musterdokumente in diesem Handbuch wurden dazu mit grésster
Sorgfalt zusammengestellt.

Das Handbuch richtet sich an Organisationen, die an der Leistungserbringung interes-
siert sind, und es soll als Auftraggeber wirkende, 6ffentlich-rechtliche oder private
Kérperschaften unterstiitzen, wenn sie den konzeptionellen Rahmen fir ein aufsuchen-
des Beratungs-, Koordinations- und Unterstiitzungsangebot fir Demenzerkrankte und
ihre Angehdrigen gestalten wollen.

Das Handbuch wird kostenfrei zur Nutzung tberlassen.®

5 Haftungsausschluss: Das Handbuch wurde mit privaten und 6ffentlichen Tragern fiir die spezifischen Gegebenheiten im
Kanton Zug (Schweiz) entwickelt und stellt daher einen Leitfaden fiir den Kanton Zug (Schweiz) dar. Folglich bildet dieses
Handbuch aufgrund spezifischer értlicher Rahmenbedingungen keinen direkt tibertragbaren, konzeptionellen Rahmen fur
ahnliche Angebote ausserhalb des Kantons Zug (Schweiz).

Die Herausgeberin tibernimmt keine Gewahr fiir die Richtigkeit, Aktualitdt oder Vollstéandigkeit des Handbuchs, seiner Inhalte,
Vorlagen und Muster und damit auch keine Haftung. Haftungsanspriche gegen die Herausgeberin oder andere, am Projekt
AMNESIA-Zug beteiligte Organisationen, die sich auf Schaden materieller oder ideeller Art beziehen, die durch die Nutzung
oder Nichtnutzung der dargebotenen Informationen oder durch die Nutzung fehlerhafter und unvollstandiger Informationen
verursacht wurden, sind ausdriicklich ausgeschlossen.

Dieses Handbuch ersetzt nicht die rechtliche, steuerliche, pflegefachliche, medizinische oder weitere erforderliche Beratung
und ebenso nicht die eigene konzeptionelle Arbeit und Gestaltung durch Anwender*innen.






Das Institut Alter der Berner Fachhochschule (BFH) wurde von der Familie Larsson-
Rosenquist Stiftung mit der Evaluation des Pilotprojektes AMNESIA-Zug beauftragt. Von
AMNESIA-Zug wurden dazu die jahrlich von Bartelt, Bapst & Partner (bbp) gemachten
Analysen der laufend von den Betroffenen und Angehérigen erfassten standardisierten
Daten sowie die an den Helferkonferenzen vorgenommenen Einschéatzungen zu Problem-
lagen, Interventionen und Wirkungen zur Verfligung gestellt. Das Projektteam hat ergan-
zend neun Einzel- und zwei Gruppeninterviews mit Angehérigen, Fachberater*innen, den
Co-Projektleiterinnen von AMNESIA-Zug, Vertreter*innen von Fachorganisationen, Haus-
arzten, mit einem Vertreter aus der Zuger Politik und mit der CEO von Alzheimer Schweiz
gefuhrt. Das AMNESIA-Handbuch stand ebenfalls zur Verfligung.

Das Angebot von AMNESIA-Zug hat mit jedem Projektjahr mehr Personen erreicht. Am
h&ufigsten meldeten sich Angehdrige von demenzkranken Menschen, die in vielen Fallen
in der Rolle als informelle Helfer*innen Uberfordert waren und fachliche Unterstitzung in
der Planung und Organisation von Entlastungsmdglichkeiten suchten. Genau das fanden
sie bei AMNESIA-Zug. Sie trafen dort auf fachkompetente Beraterinnen, die sich in ihre
Situation und die Situation ihres an Demenz erkrankten Angehdrigen einfuhlen und sie
emotional unterstiitzen konnten. Die Fachberaterinnen waren, insbesondere im Format
der Helferkonferenzen, bestens mit den Partnerorganisationen vernetzt, sodass zeitnah
ein individuell angepasstes Versorgungsnetz fur die an Demenz erkrankte Person und
damit eine Entlastung fur die Angehdrigen in die Wege geleitet werden konnte. Beson-
ders half hier die Konzeption von AMNESIA-Zug als niederschwelliges Angebot: der
administrative Aufwand fir die Angehdrigen war gering, sowohl die Fachberaterinnen
als auch die AMNESIA-Geriaterin machten zur Einschétzung der Situation bzw. zur diag-
nostischen Abkldrung Hausbesuche.

Wie in den Einzel- und Gruppeninterviews deutlich wurde, anerkennen die Fachpersonen
der Partnerorganisationen und die Hausérzte das Angebot von AMNESIA-Zug als Ergan-
zung in der bisherigen Versorgungslandschaft fir Menschen mit einer Demenzerkran-
kung. Sie schatzen die ausgewiesene Fachkompetenz der Mitarbeitenden, deren Kapazi-
taten fur beratende und diagnostische Hausbesuche sowie die erbrachten Koordinati-
onsleistungen im Sinne der demenzkranken Menschen und ihren Angehdrigen. Es wird
jedoch auch eingeraumt, dass diese positive Wahrnehmung nicht von allen Stakeholdern
geteilt wird und es, trotz intensiven Bemiihungen, nicht Gberall gelungen ist, AMNESIA-
Zug als Ergdnzung und nicht als Konkurrenz zum bisherigen Angebot zu positionieren.



Die Wirkung der Leistungen von AMNESIA-Zug werden in einer Entlastung der informel-
len und formellen Helferinnen, der Vermeidung von notfallméssigen Spital- oder Heim-
eintritten sowie von friihzeitigen Heimeintritten gesehen. Die notwendigen Heimeintritte
konnten in vielen Féllen dank den gut vernetzten formellen Helfer*innen friihzeitig als Not-
wendigkeit erkannt und geplant werden und geordnet erfolgen. Das Angebot von AMNESIA-
Zug trug insgesamt auf verschiedenen Ebenen zum Wohlbefinden und zur Lebensquali-
tat von Menschen mit einer Demenzerkrankung und ihren Angehdrigen bei.

Alle beschriebenen Wirkungen von AMNESIA-Zug enthalten Sparpotenzial fur das Ge-
sundheitswesen. Die Aussagen zu den Wirkungen der Leistungen von AMNESIA-Zug
beruhen allerdings auf «weichen», qualitativen und nicht auf «harten», quantitativen
Daten. Die Ubereinstimmung in den Aussagen der verschiedensten Stakeholder attes-
tiert ihnen dennoch eine praxisrelevante Giltigkeit.

Die Evaluation fihrt zum Fazit, dass mit AMNESIA-Zug ein Angebot geschaffen wurde,
das auf ein Bedurfnis bei Angehorigen stiess, das die bestehende Versorgung gut
ergédnzte bzw. koordinierte und das Sparpotenzial fir das Gesundheitswesen bietet.
Umso erfreulicher ist es, dass die Familie Larsson-Rosenquist Stiftung das Pilotprojekt
umfassend in einem Handbuch dokumentiert, das sie der Offentlichkeit kostenfrei zur
Nutzung zur Verfigung stellt.

Wir vom Institut Alter der BFH hoffen im Sinne der demenzkranken Menschen und ihren
Angehdrigen, dass das Projekt zahlreiche Nachahmer*innen findet. Zu deren Unterstlt-
zung beim Bearbeiten des Handbuches sind im Evaluationsbericht die aus den Interviews
hervorgegangenen wichtigsten Do’s und Dont’s bei der Multiplikation zusammengefasst.

Prof. Dr. phil. Regula Blaser
Institut Alter, Berner Fachhochschule
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In diesem Kapitel wird das Konzept des Pilotprojektes AMNESIA-Zug mit seinen wesent-
lichen Bestandteilen vorgestellt und erklért.

Die Bedarfslage fur das Projekt AMNESIA-Zug wurde mit fachlichen und konzeptionellen
Beitrdgen von Alzheimer Zug sowie der Universitdt Zurich identifiziert. Den einzelnen
Bausteinen und den Arbeitsweisen von AMNESIA-Zug wurden geriatrische, psychiatri-
sche, pflege- und demenzfachliche Erkenntnisse zu Grunde gelegt. So entstand ein Vor-
schlag zur Lésung des Koordinations- und Versorgungsbedarfs, der speziell mit demen-
tiellen Erkrankungen einhergeht. Das Projekt wurde an die politische und behdérdliche
Situation, die Versorgungslandschaft und die Akteure im Kanton Zug angepasst und be-
zog auch die versicherungsrechtliche Finanzierung in der Schweiz mit ein. Das funfjahri-
ge Pilotprojekt AMNESIA-Zug konnte sich auf das breite Erfahrungswissen einer Vielzahl
von Organisationen stltzen.

AMNESIA-Zug ist als Multiplikationsprojekt Gbertragbar in andere Kantone. Dazu muss
es aber, wie andere soziale oder gesundheitliche Angebote, an die dort geltenden recht-
lichen und infrastrukturellen Rahmenbedingungen angepasst werden.

Die Anregungen und Beispiele in diesem Handbuch kénnen Unterstiitzung bieten bei der
Erkennung von Versorgungsliicken im Bereich der neurokognitiven bzw. Demenzerkran-
kungen auch in anderen Regionen und bei der Schaffung von Supportstrukturen, die die
Versorgungskette aus Sicht von Betroffenen und deren Angehdrigen schliessen. Davon, so
lautete eine wesentliche Grundannahme von AMNESIA-Zug, profitiert die Gesellschaft und
das System sozialer und gesundheitlicher Versorgung.

AMNESIA-Zug war als stiftungsfinanziertes Pilotprojekt fiir 5 Jahre angelegt. Es etablierte
ein ganzheitliches Angebot zur Unterstiitzung der demenzbezogenen Versorgung im Kan-
ton Zug und vernetzte gezielt massgebliche Akteure aus dem Gesundheitswesen. Auf-
grund seiner sehr guten Resonanz und seines «Erfolgs» in der Versorgung wurde das Kon-
zept mit Ablauf der Pilotphase von den Gemeinden im Kanton Zug aufgegriffen, als Ange-
bot zur Etablierung einer dauerhaften Versorgung 6ffentlich ausgeschrieben und schliesslich
in die Regelversorgung eingegliedert.



Das Pilotprojekt AMNESIA-Zug diente allen Einwohner*innen des Kantons Zug als
Anlaufstelle, wenn die Vermutung einer neurokognitiven Stérung (neurocognitive disor-
der/NCD)® bzw. Demenzerkrankung bestand, oder wenn potenziell Betroffene nicht bereit
oder in der Lage waren, von sich aus eines der bereits bestehenden Angebote zur
Abkl&rung aufzusuchen. Es richtete sich an Personen, die klinische Alarmzeichen, soge-
nannte «Red-Flag»-Symptome, zeigten, die aber in kein Versorgungsnetz eingebunden
waren, oder deren Netz nicht mehr existierte.

Mit AMNESIA-Zug wurde im Rahmen des Pilotprojektes ein Dienst entwickelt, der die
bestehende Versorgungsstruktur ergénzt: Er schloss Versorgungslicken bei der ersten
Analyse bzw. Einschatzung beim Eintritt in eine erforderliche Versorgung und bei der Ko-
ordination verschiedener Versorgungsleistungen. Durch Hausbesuche wurde eine erste
Analyse der Demenz- und Versorgungssituation von Betroffenen gestellt. Darauf aufbau-
end erfolgte dann bei Bedarf eine Abkldrung der kognitiven Leistungsféahigkeit, und es
konnte ein individuelles und optimales Unterstiitzungskonzept erarbeitet werden.

Mit einer niederschwelligen, aufsuchenden Beratung und Abklarung wurden Menschen
mit einer Demenzerkrankung friihzeitig unterstitzt. Der rechtzeitige Zugang zu Versor-
gungs- und Unterstitzungsangeboten wurde gewéhrleistet, die Zahl der Hospitalisierun-
gen und Notfalleinweisungen verringert und der Eintritt in die Langzeitpflege verzégert.
Dies steigerte aus Sicht von Betroffenen und Angehérigen die Lebensqualitat und fihrte
aus gesellschaftlicher Sicht trotz einer Demenzerkrankung zu wiirdigen Lebensbedin-
gungen bis ins hohe Alter und zu einer effizienten Allokation von Ressourcen und finan-
ziellen Mitteln der 6ffentlichen Hand bzw. der Krankenkassen. Der Ansatz von AMNESIA-
Zug bot in vielfacher Hinsicht Entlastung fiir zahlreiche Akteur*innen in verschiedenen
Bereichen der Gesellschaft.

AMNESIA-Zug war also eine Ergédnzung zu den bestehenden Diensten und kein Ersatz.
Mit dem Angebot wurden Versorgungsliicken in Bezug auf die (friihzeitige) Diagnose bei
Menschen mit Demenzerkrankung, die Erarbeitung individueller Betreuungslésungen so-
wie die Koordination der dafiir benétigten Dienste geschlossen. Versorgungslicken bei
einer so definierten, winschenswerten Unterstiitzung Demenz-Betroffener konnten aus
verschiedenen Griinden entstehen: Der Auftrag der Regelversorgung wurde in diesen
Bereichen Uberschritten; die Kapazitat bestehender Anbieter der Regelversorgung war
ausgeschopft; es ergaben sich Verdnderungen der Lebenslagen oder der Wohnbedin-
gungen Betroffener oder Angehdriger, die ein Einschreiten erforderten; es entstanden
interventionsrelevante Verdnderungen, oder die Krankheit schritt weiter fort.

Damit handelte das Pilotprojekt AMNESIA-Zug nicht in Bereichen, die durch Anbieter der
Regelversorgung bereits abgedeckt waren. Es erbrachte zum Beispiel keine pflegeri-
schen Leistungen und intervenierte nicht bei Betroffenen oder Angehdrigen, die bereits

6 Im weiteren Verlauf des Dokumentes wird anstelle des medizinischen Fachbegriffs «neurocognitive disorder/NCD» das Wort
«Demenz» verwendet. Dies, weil der Begriff Demenz in der Gesellschaft nach wie vor gebrauchlicher ist und sich das
Handbuch nicht nur an medizinisches Fachpersonal, sondern auch an Laien richtet.



optimal versorgt waren. Es war nicht das Ziel von AMNESIA-Zug, Betroffene oder deren
Angehérige dauerhaft zu betreuen oder zu begleiten. Sondern es wollte im Sinne des
Subsidiaritatsprinzips ausdriicklich dann tatig werden, wenn eine Lebenslage mit De-
menz nicht von den Betroffenen/Angehdrigen alleine oder aus der bestehenden Versor-
gungsstruktur heraus optimal versorgt werden konnte.

AMNESIA-Zug ergéanzte das bestehende Angebot

BETROFFENE UND
— ANGEHORIGE

Aufsuchende Beratung und
Koordination

Austausch, Helferkonferenz
und Koordination

VERSORGUNGS- UND
UNTERSTUTZUNGSANGEBOT
KANTON ZUG

% Das Versorgungs- und Unterstitzungsangebot im Kanton Zug wird in
Teil 5, D Partnerorganisationen in der koordinierten Zusammenarbeit,
Seite 53, detailliert beschrieben.
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C Projektorganisation und Aufgaben

Die nachfolgende Abbildung visualisiert die Struktur von AMNESIA-Zug, die in diesem
Kapitel beschrieben wird.

Alzheimer Zug

Familie Larsson-Rosenquist Stiftung J

Projekt AMNESIA-Zug Steuerausschuss)

Projektleitung
Operativ | facharztlich
Projektassistenz/ Fachberatung
Admin Demenz

Beratungs-/
Anlaufsstelle

C 1 Alzheimer Zug

Alzheimer Zug war Projekttragerin und bildete die rechtliche Tragerschaft von AMNESIA-
Zug. Die Mitarbeitenden von AMNESIA-Zug waren arbeitsrechtlich bei Alzheimer Zug an-
gestellt. Auch alle nétigen vertraglichen Vereinbarungen fir AMNESIA-Zug wurden mit
Alzheimer Zug abgeschlossen.

Alzheimer Zug war daflr besorgt, dass sich das grosse Fach- und Erfahrungswissen der
Mitarbeitenden von AMNESIA-Zug um praktisch anwendbare Fahigkeiten erweiterte.
Dies geschah durch regelméssigen Wissensaustausch und intensive Falldiskussionen.

Die grosse Akzeptanz von Alzheimer Zug als etablierte Organisation im Bereich Demenz
half, das Pilotprojekt AMNESIA-Zug breit zu verankern.
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C 2 Familie Larsson-Rosenquist Stiftung

Die Familie Larsson-Rosenquist Stiftung hat das Pilotprojekt AMNESIA-Zug seit der Kon-
zeptionsphase finanziell unterstiitzt und begleitet. Der Stiftung war es von Beginn an
wichtig, dass das Projekt sowohl wirksame L&sungen fir Betroffene und ihre Angehdri-
gen entwickelt als auch die Versorgungsstrukturen im Kanton verbessert. Es sollte also
Uber die jeweilige Fallarbeit hinaus Nutzen stiften und damit seine Wirkung vergréssern.
Schliesslich sollten die gewonnenen Erkenntnisse tUber den Kanton Zug hinaus Einfluss
haben und helfen, Versorgungsliicken fiir Menschen mit Demenz und ihre Angehdrigen
auch in anderen Regionen zu schliessen. Deshalb endet das Pilotprojekt mit einem dop-
pelten Wirkungstransfer: Das Angebot wird in die Versorgung durch die Gemeinden im
Kanton Zug eingegliedert, und das vorliegende Handbuch wird der Offentlichkeit kosten-
frei zur Verflgung gestellt.

Die Stiftung stellte die Finanzierung fir das Pilotprojekt sicher. Sie schuf damit die fur je-
des innovative Vorhaben notwendigen Voraussetzungen, damit noch nicht in der Regel-
versorgung etablierte, aber erforderliche Leistungen entwickeln werden konnten, unab-
héngig von den Restriktionen bestehender Regelfinanzierungen.

Durch den Vorsitz im Steuerausschuss begleitete die Stiftung das Projekt auch auf Fih-
rungsebene sehr nah. Sie achtete auf die Gibergeordnete Zielsetzung und unterstitzte vor
allem die Akzeptanz und Verankerung in der Offentlichkeit. In Gesprachen mit den Be-
hérden bezog die Stiftung verschiedene Interessenlagen ein und warb fiir die dauerhafte
Verankerung des Projektes im Kanton.

C 3 Steuerausschuss

Die Aufsicht Uber das Pilotprojekt wurde einem Steuerausschuss Ubertragen, der
gegenlber der Projektleitung weisungsgebunden war. Der Steuerausschuss war mit
Persénlichkeiten aus Politik und Behérden sowie aus der Fihrungsebene der an der
Helferkonferenz beteiligten Akteure besetzt. In diesem Gremium konnten im Pilotpro-
jekt entwickelte Einschatzungen und Beddurfnisse in der Versorgung direkt mit den Ent-
scheidungstrager*innen diskutiert werden. Die Mitglieder profitierten in ihren jeweiligen
Arbeitsbereichen von den Erkenntnissen aus dem Projekt und warben in der Offentlich-
keit sowie bei politischen Gremien fur ein Angebot wie AMNESIA-Zug.

Fur Alzheimer Zug als Tragerin des Projektes war ein Vetorecht vorgesehen, falls wichtige
Entscheidungen des Steuerausschusses ihren Zielen oder ihrer Reputation zuwiderge-
laufen wéren.

> B Managementprozesse/B 2 Prozessbeschriebe Kommunikation/
B 2.2 Steuerausschuss

> 18 Vorlage Save-the-date-E-Mail Steuerausschuss-Sitzung
> 19 Vorlage Einladung mit Traktandenliste Steuerausschuss-Sitzung
> 20 Vorlage Protokoll Steuerausschuss-Sitzung
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C 4 Projektleitung

Die Kerngruppe des Teams von AMNESIA-Zug umfasste Mitarbeitende in den Bereichen
Projektleitung, Projektassistenz und Fachberatung.

Die Projektleitung, die sowohl administrative/operative als auch fachéarztliche/medizini-
sche Aufgaben erflllt, kann von einer einzigen Person Gbernommen werden. Um die ver-
schiedenen fachlichen Perspektiven stérker einzubringen, kénnen die administrative/
operative und die facharztlich/medizinische Leitung aber auch zwischen zwei fachlich
spezialisierten Co-Projektleitungen aufgeteilt werden.

Die Projektleitung wird durch den Steuerausschuss in strategischen Fragen unterstitzt.
Daruber hinaus nimmt der Steuerausschuss eine Controlling-Funktion gegenlber der
Projektleitung wahr. Die Co-Projektleiterinnen vertreten sich bei Abwesenheit.

AMNESIA-Zug ging nach einer anfénglich in Personalunion gefliihrten Projektleitung
durch eine geriatrische Fachperson auf eine geteilte Projektleitung mit operativer und
fachérztlicher Verantwortung Uber, verteilt auf zwei Personen.

C 4.1 Operative Co-Projektleiter*in

Die operative Co-Projektleiter*in vertrat das Projekt in politischen, gesellschaftlichen und in
Fachkreisen. Sie nahm an Veranstaltungen zum Thema Demenz/aufsuchende Beratung
und &hnlichen Themen teil und initiierte solche Veranstaltungen und Konferenzen im Na-
men von AMNESIA-Zug. Sie war zusammen mit der fachérztlichen Co-Projektleiter*in ver-
antwortlich fiir die operative Weiterentwicklung des Projektes und die Offentlichkeitsarbeit,
damit das Angebot in der Gesellschaft und bei den Dienstleistern im Gesundheitswesen
bekannt und akzeptiert wurde. Daneben oblag ihr die finanzielle Verantwortung (inkl.
Reporting), die Personalfiihrung, -entwicklung und -rekrutierung.

Die operative Co-Projektleiter*in bereitete die Teamsitzung, die Projektsitzung und die
Helferkonferenz (siehe unten) vor, die sie auch leitete. Die Sitzungen des Steueraus-
schusses bereitete sie in enger Zusammenarbeit mit dem Steuerausschuss-Vorsitz vor
und nahm als Beisitzer*in teil.

Ausserdem war sie ein zentrales Bindeglied zu Alzheimer Zug, der Trdgerorganisation von
AMNESIA-Zug, und zum Dachverband Alzheimer Schweiz.

> B Managementprozesse/B 3 Prozessbeschriebe Rekrutierung
neuer Mitarbeiter*innen
> B Managementprozesse/B 4 Prozessbeschriebe Finanzen
> B Managementprozesse/B 5 Prozessbeschrieb Berichtswesen
> C Unterstltzungsprozesse/C 1 Prozessbeschrieb Prozessmanagement

> Formulare und Vorlagen zu Aspekten des Personalwesens
> Formulare und Vorlagen zu Aspekten der Finanzen

> 42 Vorlage Quartalsbericht

> 43 Vorlage Finanzbericht
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C 4.2 Facharztliche/medizinische Co-Projektleiter*in

Die facharztliche/medizinische Co-Projektleiter*in und geriatrische Fachperson vertrat
AMNESIA-Zug in medizinischen Fachkreisen. Sie nahm ebenfalls an Veranstaltungen
zum Thema Demenz/aufsuchende Beratung und ahnlichen Anléssen teil und initiierte
solche Veranstaltungen und Konferenzen im Namen von AMNESIA-Zug. Mit der operati-
ven Co-Projektleiter*in war sie fiir die operative Weiterentwicklung des Projektes sowie
fur die Offentlichkeitsarbeit in der Gesellschaft und in Fachkreisen verantwortlich. Sie
nahm an der Projektsitzung und der Helferkonferenz teil. Als Facharzt*in nahm sie (wo
erforderlich) an Rundtischgesprachen teil und machte Abklarungen bei Personen mit
Verdacht auf Demenz. Die Fachberater*innen unterstltzte sie in medizinischen Fragen.
Als Co-Projektleiter*in hatte sie Beisitz im Steuerausschuss.

Beide Co-Projekteiter*innen stellten lber verschiedene Rollen bei Alzheimer Zug den
Kommunikationsfluss sowie die Bindung an die Tragerorganisation des Projektes sicher.

C 4.3 Projektassistent*in

Die Projektassistent*in Gbernahm mit ihrem Pensum von 45 % in Absprache mit den
Projektleitersinnen sédmtliche administrativen Arbeiten, erfasste und pflegte die gesam-
ten Daten und Dokumentationen zum Projekt. Sie organisierte die Helferkonferenz, die
Projekt-Teamsitzung und die Steuerausschusssitzung und fuhrte jeweils Protokoll. Die
Projektassistent*in fiihrte die Buchhaltung selbsténdig, erstellte Finanzreports, war ver-
antwortlich fur die korrekte Rechnungsstellung und den Zahlungsverkehr. Sie hatte Zu-
gang zu den Bankkonten von AMNESIA-Zug (Kollektivunterschrift zu zweien). Die Pro-
jektassistent*in Uberpriufte und pflegte die elektronische Kund*innen-Dokumentation.
Sie bereitete alle Dokumente zur Archivierung vor. Texte (Website, Flyer, Medienmittei-
lungen etc.) wurden durch die Projektassistent*in erstellt und/oder gegengelesen und
redigiert. Sie pflegte die Website und stellte sicher, dass der Auftritt nach aussen den
Cl-Vorgaben entsprach. Als Protokoll-Fiihrer*in war sie an allen Sitzungen anwesend
(ohne Stimme) und bereitete diese selbstédndig und/oder in Absprache mit den Co-
Projektleiterinnen und dem Steuerausschuss-Vorsitz vor.

> A Kernprozesse/A 2 Prozessbeschriebe Koordination/A 2.1 Teamsitzungen
> C Unterstltzungsprozesse/C 2 Prozessbeschrieb Office Management

> 23 Vorlage Stellenausschreibung Assistent*in
> 12 Vorlage Protokoll fir Teamsitzungen
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C 4.4 Fachberater*innen’

C 4.4.1 Aufgaben

Die Fachberater*innen behielten als fallfiihrende, verantwortliche Personen den Gesamt-
Uberblick bei den zu beratenen Personen und waren in regelméssigem Kontakt sowohl
mit den Betroffenen und ihren Angehdrigen als auch mit den involvierten Dienstleistern.

Durch Hausbesuche bei den Betroffenen verschafften sie sich Einblick in die jeweilige
Situation. Sie berieten Angehdrige wie auch weitere nahestehende Personen, halfen
beim Aufbau des jeweils auf die Bedirfnisse der Betroffenen angepassten Unterstiit-
zungsnetzes, vernetzten oder koordinierten die erforderlichen Dienstleister der Regel-
versorgung und dokumentierten die Fallarbeit. Mit einer sorgsamen, kontinuierlichen
Kontaktaufnahme versuchten sie das Vertrauen der Betroffenen zu gewinnen, um die
ndtigen Hilfestellungen zu initiieren. An der Helferkonferenz wurden die verschiedenen
Beobachtungen zusammengetragen, im Helfernetz gemeinsam Ldsungsvorschlage er-
arbeitet, wo nétig weitere Schritte in die Wege geleitet, und die Massnahmen koordi-
niert. Bei Bedarf wurden Rundtischgesprache mit Angehérigen und allen involvierten
Dienstleistern organisiert.

Die Fachberater*innen nahmen als Vertretung von AMNESIA-Zug an 6ffentlichen Veran-
staltungen im Kanton Zug und angrenzenden Regionen zu Themen wie Alter, Demenz,
aufsuchende Beratung und Versorgung zu Hause teil.

> 24 Vorlage Stellenausschreibung Fachberater*in Demenz
(Pflegefachperson FH/HF)

C 4.4.2 Kompetenzen

Es ist wichtig, dass die aufsuchende Beratungsperson im Umgang mit Menschen mit
einer Demenzerkrankung neben Fachkenntnissen viel Lebenserfahrung und Pragmatis-
mus mitbringt. Weiter unabdingbar ist ein sehr gutes Einflihlungsvermdgen in die mit-
unter sehr unterschiedlichen Bedarfs- und Geflhlslagen sowie Interessen der verschie-
denen Akteur*innen (Betroffene, Angehdrige, Dritte), und eine ausgepragte Kommunika-
tionskompetenz. Gemeldete Verdachtsfélle missen unvoreingenommen und kritisch
geprift werden, damit nicht vorschnelle Urteile zu Fehldiagnosen bei vermeintlich Betrof-
fenen flhren.

Zusatzlich zur aufsuchenden Beratung spielte bei AMNESIA-Zug die Koordination des
Angebots kantonaler Dienstleister im Gesundheitswesen und anderer involvierter Stel-
len (z.B. KESB) eine bedeutende Rolle. Entsprechend war es notwendig, dass die
Fachberater*innen Uber fundierte Kenntnisse der lokalen Akteure verfligten. Im Kanton
Zug gab es keinen vergleichbaren Dienst mit einer solchen Vernetzungs-Funktion.

Uber die Fachkenntnisse zu Demenzerkrankungen hinaus verfiigte das Team von AMNESIA-
Zug auch Uber ausgewiesene Kenntnisse aller rechtlichen Aspekte in Bereichen wie So-
zialversicherungen und Erwachsenenschutzrecht. Solche Themen sind Betroffenen als
auch Angehdorigen haufig fremd. Sie sind aber hochrelevant bei der Demenzversorgung
und der Geltendmachung von Ansprichen.

7  Fur die Fachberater*innen stand bei 1'620 Fallen im Kanton Zug (Zahlen 2020, Quelle: Alzheimer Schweiz) ein 100 %-Pensum
zur Verfligung. Im Verlaufe des Projektes veranderten sich die Stellenprozente: Zu Beginn waren die Beraterinnen stark in den
Aufbau des Projektes involviert und dadurch waren die Prozente héher als 100 %. Mit der Implementierung des Projektes im
Gesundheitswesen und der steigenden Routine konnten Neuanstellungen dem Bedarf angepasst werden.
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C 4.5 Ubersicht Aufgaben der einzelnen Teammitglieder

Funktion

Projektleitung
administrativ/operativ

| Aufgaben

Vertretung des Projektes nach aussen (politisch, in Fachkreisen und
gesellschaftlich)

Strategische Weiterentwicklung des Projektes und
Festigung des Angebotes

Finanzielle Verantwortung, Reporting gegeniiber der Stiftung

Personalfiihrung/Personalrekrutierung

Teilnahme an und Organisation von Veranstaltungen und Konferenzen

Leitung der Helferkonferenz und Projektsitzung

Organisation & Moderation und/oder Referat an Koordinationskonferenz

Beisitz Steuerausschuss

Bindeglied zu Alzheimer Zug

Projektleitung
facharztlich/medizinisch

Strategische Weiterentwicklung des Projektes und
Festigung des Angebotes

Teilnahme an und Organisation von Veranstaltungen und Konferenzen

Finanzielle Verantwortung, Reporting gegeniiber der Stiftung

Vertretung von AMNESIA-Zug nach aussen im medizinischen Fachbereich

Facharztliche Abklarungen, Hausbesuche, Unterstiitzung der
Berater*innen, Kontakt zu den involvierten drztlichen Instanzen

Teilnahme an Rundtischgesprachen (als geriatrische Fachperson)

Teilnahme an Helferkonferenz, aktive Rolle an Koordinationskonferenz,
Beisitz Steuer-Ausschuss

Bindeglied zu Alzheimer Zug

Projektassistent*in

Administration, Buchhaltung, Zahlungsverkehr

Website, Offentlichkeitsarbeit, Pflege des Netzwerkes der NPO im Kanton

AMNESIA-Zug-IT & Datenerfassung

Telefonate, E-Mail, Dokumentation

Anmeldung und Triage

Telefonische Erreichbarkeit

Organisation von Sitzungen und Schreiben von Sitzungsprotokollen
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Funktion Aufgaben
Fachberater*innen Entgegennahme der telefonischen Anfragen (oder per Mail)
(Pflegefachpersonen mit erster Situationsklarung/Zusténdigkeitserklarung

IR il EUEE e Erste Situations- und Zustéandigkeitsklarung

Fachkenntnissen im
Demenzbereich) Einholen der Zustimmung fiir Datenaustausch

Dossier-Er6ffnung/Dokumentation aller Interventionen/
Verlaufsbericht

Hausbesuch und Situationsanalyse

Schaffen einer Vertrauensbasis mit demenzbetroffener Person
und Kontaktpflege

Beratung zur Krankheit, Unterstitzungs- und Entlastungsméglichkeiten,
Sozialversicherungen, Vermittlung an andere Beratungsinstitutionen

Telefonische Abklarungen/Austausch mit formellen Dienstleistern

Telefonische Beratungen Angehdoriger/
Interessensvertreter/informell Beteiligter

Rundtischgesprach: Organisation und Leitung, Protokoll verfassen

Helferkonferenz: Prasentation Dossier und
gemeinsame L&sungserarbeitung

Kommunikation der Helferkonferenzresultate
und Entscheidungsfindung mit

Angehdrigen/ Kommunikation/Austausch mit Hausérzt*in (E-Mail/Telefon)

Interessensvertreter*innen . . .
Koordination von Dienstleistungen

Organisation Abklarung kognitive Leistungsféhigkeit

Termin-Koordination (Hausbesuche mit Hausarzt*in etc.)

Orientierung am Willen der demenzbetroffenen Person
(Starkung Selbstbestimmung) /Neutralitét gegeniiber beteiligten
Angehdrigen wie auch Dienstleistern

Kriseninterventionen und Organisation entsprechender Massnahmen

Gefahrdungsmeldung an KESB

Abschluss des Dossiers/Information an Beteiligte

Teil 5 |
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C 4.6 Beratungsstelle

Die gemeinsame Beratungsstelle von Alzheimer Zug und AMNESIA-Zug war eine physi-
sche Anlaufstelle fur die Zuger Bevélkerung, bei der man schnell und unkompliziert Hilfe
zum Thema Demenzerkrankung bekam. Hier wurden Meldungen sowohl von Privatper-
sonen, Laien, professionellen Helferorganisationen und Gesundheitsfachpersonen aus
dem Kanton Zug entgegengenommen und die Grundinformation erfasst. Die Anmeldung
war somit die erste Triage, in der im Gespréch durch gezielte Fragen der Einbezug von
AMNESIA-Zug geprift wurde.

Die Beratungsstelle war von Montag bis Freitag von 8.30 — 11.30 Uhr telefonisch erreich-
bar. Ausserhalb dieser Zeiten wurden E-Mails an Werktagen innerhalb von 24 Stunden
beantwortet und/oder bearbeitet.

C 4.6.1 Raumlichkeiten
Die Raumlichkeiten von AMNESIA-Zug waren gleichzeitig die physische Anlaufstelle fir
Betroffene und das Biro der Mitarbeiter*innen.

Die Wahl der R&dumlichkeiten sollte folgende Kriterien bertcksichtigen:
— Niederschwellige und damit zentrale Erreichbarkeit mit Anbindung an
den &ffentlichen Verkehr
— Freundliche, helle und ruhige Atmosphére
— Barrierefreier Zugang zu den Beratungsrdumen und den sanitdren Anlagen
— Raum fiir Trainings/Raum fur Sitzungen (fir mind. 10 Personen)
— Runder Besprechungstisch fur bessere Kommunikation
— Separate Raumlichkeit fir Einzelgesprache

C 5 Aufsuchende Beratung

Den Betroffenen und ihren Angehd&rigen auf niederschwelliger Ebene empathisch und
professionell zu begegnen und im Interesse und in Zusammenarbeit mit den Betroffenen
und Angehdérigen ein individuelles Betreuungskonzept zu entwickeln, das war und ist die
Besonderheit von AMNESIA-Zug.

«Aufsuchende (auch: «zugehende») Beratung» bedeutet also in diesem Zusammenhang,
dass die Berater*in potenziell betroffene Personen dort aufsucht, wo sie sich aufhalten
bzw. wo sie zu Hause sind und dass sie damit in die Lebenswelt von Betroffenen ein-
taucht, statt sie in einer Beratungsstelle zu empfangen. Diese Niederschwelligkeit besei-
tigt psychische, physische/emotionale, administrative und weitere Hirden, die einer Ab-
klarung, Beratung und dem Einstieg in eine Versorgung im Weg stehen kdnnten. Sie er-
leichtert den Zugang zum Angebot fiir Betroffene wie fir Angehdrige.

Die Beratungsstelle stand ohne Einschréankung allen Betroffenen, Angehérigen und Perso-
nen offen, die Beobachtungen machten, welche auf eine Demenzerkrankung hinweisen
konnten und zu Sorge Anlass gaben.

Diese Sensibilisierung und die Erweiterung des Zuweisungs-/Meldekreises auf Angeho-
rige und Dritte ist generell ein wichtiger Aspekt im Angebot der aufsuchenden Beratung.
Zum einen kdnnen Angehdrige den ersten Schritt machen, auch wenn sich die betroffene
Person einem Arztbesuch oder einem Besuch auf einer Beratungsstelle noch verweigert.
Zum anderen hilft die Erweiterung, auch jene Verdachtsfalle addquat abzuklaren, in de-



nen die betroffenen Personen alleine leben oder keinen engen Kontakt zu Angehdérigen
haben. Gemass einer Analyse von Alzheimer Schweiz® leben rund 60 % der demenzer-
krankten Menschen in der Schweiz zu Hause. Davon ist rund ein Drittel alleinstehend.

Solche Personen, die zwar betroffen, aber noch nicht von der Regelversorgung erfasst
waren, gehdrten ganz besonders zur Zielgruppe von AMNESIA-Zug.

C 5.1 Der Ablauf einer «aufsuchenden Beratung» bei AMNESIA-Zug

Anmeldung und erste Datenerhebung
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C 5.1.1 Anmeldung und erste Datenerhebung

Der erste Kontakt fand in der Regel Giber einen Anruf oder eine E-Mail an die Beratungs-
stelle statt, die am haufigsten von Angehérigen kamen. Um einen ersten Uberblick zu
gewinnen, wurden beim ersten telefonischen Kontakt Angaben zur betroffenen Person,
zur meldenden Person, zum Verhéltnis zwischen den beiden, zum Gesundheitszustand
und zu den kognitiven Problemen aufgenommen. Beim ersten Kontakt Gber E-Mail wurde
telefonisch nachgefragt. In diesem ersten Schritt wurde auch die Zusténdigkeit von
AMNESIA-Zug geklart. In weiteren Schritten wurden im Einverstandnis mit der betroffe-
nen bzw. der vertretungsberechtigten Person Informationen von bereits involvierten
Dienstleistern eingeholt. Es wurde geklart, ob eine Abklarung der kognitiven Leistungs-
fahigkeit bereits stattgefunden hat. Schliesslich wurde ein Termin fiir einen Hausbesuch
vereinbart. In komplexen Situationen besprach die Fachberater*in von AMNESIA-Zug die
Vorgehensweise mit dem Team von AMNESIA-Zug und der arztlichen Fachperson.

> A Kernprozesse/A 1 Prozessbeschriebe Beratung/
A 1.1 In der Beratungsstelle

> 1 Formular Erst-Kontakt

C 5.1.2 Hausbesuch mit Abklarung
Die Hausbesuche durch die Berater*innen dienten der ersten Abklarung und dem Bezie-
hungsaufbau mit Betroffenen und ihren Angehdrigen.

Die Hausbesuche fanden, wenn mdglich, in Anwesenheit eines Angehdrigen oder einer
vertrauten Person statt. Zeigte die betroffene Person eine ablehnende Haltung oder wei-
gerte sich, einem Besuch zuzustimmen, konnte mit einem spontanen Besuch bei ihr zu
Hause versucht werden, ihr Vertrauen zu gewinnen. Oft half auch die Zusammenarbeit
mit einer bereits involvierten Person aus dem kantonalen Betreuungsnetz (z. B. Spitex,
SRK, Pro Senectute etc.), um einen Besuch méglich zu machen.

Wenn die betroffene Person in der Lage war zu verstehen, worum es ging, wurde beim
ersten oder einem spéteren Besuch das Formular «Zustimmungserklarung» erklért und
von der betroffenen Person unterschrieben. Wenn die betroffene Person nicht urteilsfahig
war und die Zustimmung zur Aufnahme ins Projekt AMNESIA-Zug nicht selbst geben
konnte, wurde das Formular mit der vertretungsberechtigten Person besprochen, die es
im Feld «Zustimmung durch Interessensvertretung» unterschrieb.

Mit der Unterschrift wurde zwar dem Datenaustausch zugestimmt, innerhalb dieses Aus-
tausches waren aber alle Involvierten an die Schweigepflicht gebunden.
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Anlésslich des Hausbesuches wurden fir eine einfache Anamnese Informationen zur
Krankheitsgeschichte und zur Alltagsbewaltigung erfragt. Darliber hinaus versuchte die
Berater*in, sich einen Uberblick tber die Wohnung, die Bewéltigung des Alltags, die
Medikamenteneinnahme und die Ern&hrungssituation zu verschaffen. Je nach Lebens-
situation der betroffenen Person konnte mit ihnrem Einverstandnis ein kurzer Blick in den
Kuhlschrank Hinweise geben, ob sich die Person noch gut erndhrt und wie sie ihren
Alltag bewaéltigt.

Menschen mit Demenz brauchen haufig Zeit, um Vertrauen auf- und Misstrauen abzu-
bauen.

Wie lange dieser Prozess in Anspruch nahm, bestimmte jeweils, ob gleich im An-
schluss oder bei einem zweiten oder spéteren Besuch mit Hilfe von standardisierten
Fragebdgen Tests durchgefiihrt wurden, so zum Beispiel die Befragung zur Lebens-
qualitat mit Hilfe der Quality of Life-Fragebdgen (mit Betroffenen, Familienmitgliedern
oder Pflegenden). Wenn die Spitex noch keine Abklarungen mit Hilfe der Bedarfsab-
kldrung Resident Assessment Instrument-Home Care (RAI-HC) vorgenommen hatte,
verschaffte sich AMNESIA-Zug mit dem Spitex-Instrument Minimum Data Set (MDS-
HC), wenn mdglich zusammen mit den Angehdrigen, ein Bild bezlglich Ressourcen
und Defiziten. Je nach Notwendigkeit und Kooperationsbereitschaft folgte dann der
Einsatz weiterer Diagnoseinstrumente, insbesondere der Consortium to Establish a
Registry for Alzheimer’s Disease-Batterie.

CERAD-Plus-Batterie Seite 71

> A Kernprozesse/A 1 Prozessbeschriebe Beratung/
A 1.2 Hausbesuch mit Abklarung

> 2 Formular Zustimmungserklarung

C 5.1.3 Diagnose-/Helferkonferenz

Das AMNESIA-Zug Team arbeitete eng mit Partnerorganisationen des kantonalen
Betreuungsnetzes zusammen. Die Diagnose-/Helferkonferenz (kurz: «Helferkonferenz»)
wurde zu einem zentralen Element bei AMNESIA-Zug. Sie bot ein aus dem stationdren
Bereich und dem Case Management bekanntes und bewéahrtes Instrument fiir interdiszi-
plindre Zusammenarbeit und war eine wesentliche Voraussetzung fir die Diagnose und
vor allem fiir die Einleitung ergiebiger — d. h. fachlich passender und koordiniert geplanter
und durchgefihrter — Massnahmen.

An der Helferkonferenz, die im 2-Wochen-Rhythmus an vordefinierten Terminen statt-
fand, nahmen die Fachberater‘innen von AMNESIA-Zug, die Projektleiter‘innen, eine der
beiden auch in ihrer Rolle als Geriater*in, die andere als Vertreterin von Alzheimer Zug,
und je eine Vertretung der Partnerorganisationen teil. Sie tauschten sich fallspezifisch
aus, diskutieren diagnostische Fragen, besprachen die Resultate der diagnostischen
Tests, wie CERAD-Plus-Batterie, leiteten notwendige, bedarfs- und bedirfnisgerechte
und individuell angepasste Interventionen (Pflege und Betreuung, Entlastung der Ange-
hoérigen, Erndhrungssituation etc.) ein, besprachen weitere notwendige Abkldrungen und
koordinierten die notwendigen Schritte fur eine individuell angepasste Unterstitzung.
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Besonderer Wert wurde auf die Nutzung und Starkung bestehender familidrer Strukturen,
nachbarschaftlicher oder kommunaler Angebote und Ressourcen gelegt. Die konkreten
Leitplanken flr die zu erarbeitenden Empfehlungen waren dabei die Situation der betrof-
fenen Person, ihre individuellen Bediirfnisse und die bei ihr oder in ihnrem Umfeld aktivier-
baren Ressourcen.

Die zentralen Mitglieder der Helferkonferenz waren neben AMNESIA-Zug:

Spitex Kanton Zug (Fachentwicklung Demenz, Pflege), Tagesheim des Pflegezentrums
Baar, Pro Senectute (Alltagsassistenz), SRK-Schweizerisches Rotes Kreuz Zug (Entlas-
tungsdienst) und Alzheimer Zug.

Die Kooperation mit folgenden Organisationen und Institutionen war ausdriicklich ge-
winscht und wurde laufend ausgebaut sowie bedarfsweise zur Fallarbeit genutzt:
Ambulante Psychiatrie und Psychotherapie (APP), Klinik Zugersee, Sozialdienste der
Spitaler, Kindes- und Erwachsenenschutzbehdrde (KESB) sowie Sozialdienste und
Altersfachstellen der Gemeinden.

Die operative Co-Projektleiterin von AMNESIA-Zug leitete die Helferkonferenz; die Pro-
jektassistent*in fuhrte Protokoll. Die Termine wurden jeweils Ende Jahr fir das gesamte
Folgejahr bestimmt, damit alle relevanten Akteur*innen teilnehmen konnten. Die Konfe-
renz fand in den Raumlichkeiten von AMNESIA-Zug statt. Bewahrt hatte sich der Turnus,
sich jeweils am ersten und dritten Donnerstag des Monats zu treffen, mit wenigen Ver-
schiebungen wegen Feiertagen.

Helferkonferenz Seite 112

> A Kernprozesse/A 1 Prozessbeschriebe Beratung/
A 1.2 Hausbesuch mit Abkl&rung

> A Kernprozesse/A 2 Prozessbeschriebe Koordination/
A 2.2 Helferkonferenz

> 3 Datenset zur Diagnose-/Helferkonferenz
> 13 Vorlage Protokoll Helferkonferenz

C 5.1.4 Lésungsvorschlag und Beratung

Nach der Diagnose-/Helferkonferenz wurden die Betroffenen, bzw. die Angehdrigen Gber
den Lésungsvorschlag informiert und erhielten eine entsprechende Beratung. Diese
Beratung orientierte sich dabei am gemeinsam diskutierten Ziel der Betreuung und Pflege
der Betroffenen und an der Unterstitzung und Entlastung der Angehdrigen.

Uber dieses Ziel muss im Kreis der Angehérigen und involvierten Helfer*innen méglichst
Einigkeit herrschen. In diesem Kontext ist die oftmals fehlende Krankheitseinsicht von
Menschen mit einer Demenzerkrankung eine spezielle Herausforderung. Deshalb ist die
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fachlich solide Klarung der kognitiven Leistungsfahigkeit wichtig: Ist die betroffene Per-
son bei relevanten Fragen urteilsfahig? Kann sie Entscheidungen und ihre Folgen verste-
hen? Wenn dies nicht der Fall ist, missen Angehérige oder bevollmachtigte Personen
stellvertretend und verantwortungsvoll Uber Massnahmen entscheiden und sie in die
Wege leiten, auch wenn sie unter Umstanden nicht dem Willen der betroffenen Person
entsprechen. L3sst sich die Sicherheit der betroffenen Person oder Dritter aber nicht
gewabhrleisten oder ist nicht geklart, wer die rechtliche Entscheidungs- oder Vertretungs-
person ist, kann unter Umsténden eine Gefahrdungsmeldung an die KESB nétig sein.

> A Kernprozesse/A 2 Prozessbeschriebe Koordination/
A 2.3 Individuelle Fallkoordination

C 5.1.5 Runder Tisch

Oft unterstutzte ein «Runder Tisch» mit allen Beteiligten (Angehdrige, involvierte Dienste,
Hausérzt*in, Geriatrie, wo moglich und gewiinscht auch mit den Betroffenen) die gemein-
same Analyse der Situation und die Absprache geplanter Interventionen. In der Regel
leitete das Team von AMNESIA-Zug diese Rundtischgesprache, denn es hatte die fach-
liche und praktische Erfahrung, es kannte die Versorgungslandschaft und war in einer
neutralen Rolle. Die Gesprache und die beschlossenen Massnahmen wurden protokol-
liert; das Protokoll wurde an alle Beteiligten verteilt.

Es kam vor, dass komplexe Félle erst dann an AMNESIA-Zug herangetragen wurden,
wenn andere Leistungserbringer «aufgegeben» hatten. Oft waren dann mehrere Gespra-
che und Hausbesuche der Berater*innen notwendig, um wieder ein Vertrauensverhaltnis
zu Betroffenen oder Angehérigen aufzubauen. Dabei galt es das Bewusstsein zu starken,
dass die einfihlsame Suche nach Lésungen flr Betroffene und Angehérige auch langere
Zeit in Anspruch nehmen kann. Die Erfahrung zeigte, dass «Familiengesprache» mit allen
Beteiligten am sogenannten «Runden Tisch» eine entlastende Wirkung haben kdnnen.
Das Helfernetzwerk wurde in der Regel deutlich tragfahiger, wenn formelle und informelle
Helfer*innen nach einem solchen Gesprach das koordinierte Vorgehen besser verstanden.

C 5.1.6 Bericht und Riickmeldung an Fachpersonen

Dazu berechtigte Partner im Betreuungsnetz (z.B. die fallzustdndigen Partner aus der
Helferkonferenz oder Hausarzt*innen) wurden von AMNESIA-Zug (ber die Ergebnisse
von allfélligen Tests, Uber Mass-nahmen, Empfehlungen und die geplanten bzw. abge-
stimmten weiteren Schritte informiert.
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C 5.1.7 Begleitung und Vernetzung

Die Fachberater*innen begleiteten und vernetzten, und sie koordinierten die vereinbarten
Massnahmen. Wenn diese nicht isoliert abliefen, starkte dies die Zusammenarbeit zwi-
schen Angehérigen, informellen und formellen Dienstleistern und vermied Doppelspurig-
keiten. Auch wenn sich die Massnahmen im Alltag gut eingespielt und bewahrt hatten,
und wenn das Helfernetzwerk die Langzeitpflege und Betreuung tGbernommen hatte,
blieb die Fachberater*in weiterhin als fallfihrende Personen verantwortlich. Dabei ging es
um klare Absprachen, ob sich die Angehd&rigen oder die involvierten Organisationen im
Bedarfsfall melden, oder ob die Fachberater*in in definierten Abstidnden Kontakt aufneh-
men solle, um allféllige neue Bedurfnisse abzuklaren,

Das Tagesgeschaft Uberliess sie aber den involvierten Organisationen.

Mit der Ubergabe in die Regelversorgung war der primére Auftrag von AMNESIA-Zug
erfiillt. Die Erfahrung zeigte allerdings, dass die Situation oft so fragil und komplex war,
dass weitere Interventionen und Anpassungen nétig wurden. Sie konnten durchaus
niederschwellig erfolgen, z.B. im Rahmen regelméssiger Telefonate oder Hausbesuche
in langeren Zeitabschnitten (alle 2, 3 Monate). Oft konnten diese Interventionen die indi-
viduelle Situation von Betroffenen und ihrem Umfeld langerfristig stabilisieren. In anderen
Fallen konnten dadurch Notfalleinweisungen ins Spital vermieden und Heimeintritte ver-
z6gert werden bzw. gut vorbereitet erfolgen.

Demenz ist eine fortschreitende Krankheit, bei der der Unterstitzungsbedarf stetig steigt.
Verénderungen in der Lebenslage, zum Beispiel in der Wohnsituation oder in den Lebens-
umsténden der Angehdrigen, aber auch Grenzen beim Versorgungsauftrag oder bei der
Kapazitat von Regelversorgern kénnen eine Neubeurteilung der Situation und eine er-
neute Koordination erfordern. Das gilt auch, wenn im Helfernetzwerk, bei Betroffenen
oder bei Angehdrigen Versorgungslicken entstehen.



C 5.1.8 Intervention im Notfall

Im Verlauf einer Demenzerkrankungen kénnen Situationen auftreten, die eine dringende
und allenfalls sogar notfallméssige Intervention der Fachberater*in erfordern. Dabei
kann es sich beispielsweise um eine prekére Unterversorgung bei der Erndhrung oder
Pflege handeln, um eine Gefédhrdung durch vergessene eingeschaltete Herdplatten
oder Aggressionen oder Gewalt gegen oder durch Dritte (Uberforderung).

Aufgrund der Meldungen von Laien oder professionellen Dienstleistern beurteilten die
Berater*innen, ob rasches Handeln notwendig war. Allenfalls hielten sie Riicksprache mit
der &rztlichen Leitung.

Wenn méglich, besuchte die Berater*in die betroffene Person zu Hause. Der Besuch

konnte angeklndigt oder auch spontan erfolgen. Die Berater*in machte sich ein Bild,

gestltzt auf ihre fachliche Erfahrung als Demenzfachperson, und entschied, was zu tun

ist. Daraus konnten sich folgende Szenarien ergeben:

— Es brauchte ein klarendes Gesprach - dieses fand direkt statt

— Es brauchte sofort ambulante, pflegerische Unterstiitzung - der entsprechende
Dienstleister wurde involviert

— Es brauchte die Intervention einer Haus- oder Notfalldrzt*in - diese wurde avisiert

— Es brauchte die (voribergehende) Unterbringung in einer stationdren Institution
- diese wurde veranlasst

— Es braucht eine Firsorgerische Unterbringung (FU) - diese wurde gemeinsam mit
der involvierten Arzt*in ausgeldst

— Je nach Situation brauchte es parallel zu diesen unmittelbaren Massnahmen auch
eine Meldung an die KESB, um erforderliche rechtliche Schritte auszulésen.

C 5.1.9 Abschluss der ambulanten Intervention

Eine betroffene Person wird nach der Ubergabe in die Regelversorgung im sogenannten
«Standby»-Status gefuhrt. Bei Bedarf ist so die Fallhistorie sofort verfiuigbar, und es mis-
sen nicht mehr alle Schritte der Erstaufnahme durchgefuhrt werden.

Ein definitiver Abschluss erfolgt, wenn die betroffene Person oder ihre Angehérigen die
Dienstleistungen von AMNESIA-Zug nicht mehr in Anspruch nehmen méchten oder kén-
nen. Weitere Griinde sind der Todesfall oder der definitive Eintritt der betroffenen Person
in eine stationadre Langzeitpflege. Hier fand in einzelnen Féllen auch noch eine abschlies-
sende Begleitung statt, um die betreute Person oder ihre Angehérigen im Ubergang in
die neue Situation zu unterstitzen.

In allen drei Féllen muss das Dossier administrativ bereinigt und aufbewahrungsrechtlich
korrekt und datenschutzkonform archiviert werden.

Datenschutz, Datensicherheit und Aufbewahrung Seite 85

> 6 Datenset zum Fallabschluss
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C 5.1.10 Koordinationskonferenz

Die jéahrlich im Frihling stattfindende Koordinationskonferenz wurde initiiert und organi-
siert von AMNESIA-Zug. Sie diente in erster Linie der Bekanntmachung des Projekts und
zur breiteren Implementierung des Angebots von AMNESIA-Zug.

Zur ersten Koordinationskonferenz wurden schwerpunktmassig vor allem Dienstleister
im Gesundheitswesen des Kantons, Behérdenmitglieder sowie Hausérzte eingeladen,
aber auch Angehérige der von AMNESIA-Zug begleiteten Personen. Es wurden Statisti-
ken présentiert, wie zur Zahl der Anmelder, zum Anmeldegrund, zu Interventionen, und
Zahlen aus den Gemeinden vorgestellt. Dazu kamen allgemeine Zahlen und Fakten zum
Thema Demenz.

Bereits zur zweiten Koordinationskonferenz wurden neben den oben genannten Adres-
saten auch Interessierte aus der Bevdlkerung eingeladen. Hier riickte die Helferkonferenz
mit ihren Vertretern in den Vordergrund. Es wurden Fallbeispiele présentiert, damit sich
die Anwesenden eine bessere Vorstellung machen konnten Uber den operativen Ablauf
der Dienstleistung. Die Vorstellung der Statistiken blieb bis am Schluss ein wichtiger
Bestandteil der Koordinationskonferenz.

In jeder Konferenz fand ein Referat einer bekannten Persdnlichkeit aus der Medizin zum
Thema Demenz statt.

Die zweistiindige Konferenz endete jeweils mit einem Apero zur Vernetzung der Teilneh-
menden.

> A Kernprozesse/A 1 Prozessbeschriebe Beratung
> B Managementprozesse/B 2 Prozessbeschriebe Kommunikation

> 14 Checkliste Koordinationskonferenz

> 15 Vorlage Save-the-date E-Mail Koordinationskonferenz
> 16 Fragebogen zur Koordinationskonferenz

> 17 Vorlage Programm Koordinationskonferenz
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C 6 Webseite und Kontaktaufnahme per E-Mail

Die Homepage von AMNESIA-Zug war ein weiterer wichtiger Ort, um erste Informa-
tionen zu erhalten. Wenn die betroffene Person oder ihre Angehdérigen noch nicht zu
einem persdnlichen Kontakt bereit waren, war Kontaktaufnahme tGber E-Mail eine nie-
derschwellige Alternative.

E-Mails kénnen in aller Ruhe formuliert und versandt werden. Das nimmt Druck weg und
erleichtert die Kontaktaufnahme, da pflegende und betreuende Angehdrige im Alltag oft
stark gefordert und belastet sind und daher ein Zugang unabhangig von Offnungszeiten
einen wichtigen Stellenwert einnimmt.

Folgende Informationen sollten sich auf der Homepage befinden:

— Angebot mit Aufgaben und Zielen

— Vorstellung des Teams mit Foto

— Kosten fur Betroffene oder Angehérige, mégliche alternative Kostentragerschaften
(Krankenkasse, Spendenfonds, 6ffentliche Zuschisse, Projektfinanzierungen etc.)

— Kontaktadresse und Erreichbarkeitszeiten (inkl. Telefon, E-Mail, Kontaktformular)

— Bankverbindung oder interaktive Moglichkeit fiir Spenden

— Medienberichte

— Erfahrungsberichte

— Namen der Mitglieder von Gremien (z.B. des Steuerausschusses)

— Links zu weiterfihrenden Informationen wie Fachinformationen,
Statistiken, Ratgebern

— Links zu Kooperationspartnern und kantonalen Dienstleistungstrédgern

— Impressum und Datenschutzerkldrung, gemass der geltenden Datenschutzvorgaben

Wichtig ist, dass die Homepage:

— in jedem Browser, auf jedem System und mit jeder gangigen Aufldsung nutzbar
ist (auch auf dem Smartphone),

— benutzerfreundlich und Ubersichtlich aufgebaut ist und die Kriterien der
Barrierefreiheit berlicksichtigt (optisch, technisch, sprachlich),

— eine umfassende Darstellung des Zwecks der Organisation bietet und dem
Besucher, der Besucherin sofort vermittelt, worum es geht,

— optisch ansprechend ist und sparsam mit grafischen Elementen umgeht,

— moglichst auf Pop-ups, Werbe-Einblendungen und blinkende GIFs verzichtet und

— immer aktuell und rund um die Uhr abrufbar ist.

> B Managementprozesse/B 2 Prozessbeschriebe Kommunikation/
B 2.4 Homepage
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D Partnerorganisationen in der
koordinierten Zusammenarbeit

Zahlreiche Partnerorganisationen wirkten in der Koordinationsarbeit von AMNESIA-Zug
zusammen. Die Partnerorganisationen und wichtige Schnittstellen werden im Folgenden
beschrieben.

/AMNESIA-ZUG | —
- ™ ABKLARUNG UND |
\ BERATUNG

BEOBACHTUNG INDIVIDUELLE BEGLEITUNG
durch Fachstellen, der Betroffenen und inhrer
Partnerorganisationen, Angehdrigen zu Hause durch
Angehdrige, Nachbarn, die Partnerorganisationen und
Umfeld, etc. das informelle Helfernetzwerk

bis zum Eintritt in eine Institution
der Langzeitpflege (z. B. Alters-
und Pflegeheim)
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D 1 Alzheimer Zug

Alzheimer Zug ist eine kantonale Sektion von Alzheimer Schweiz und unterhélt eine Be-
ratungsstelle fir Betroffene, Angehdrige und Fachpersonen. Die Frage nach der Unter-
stlitzung der Angehdrigen ist ein wichtiges Element in der Beratung. Dies geschieht nicht
zuletzt in Anlehnung an die Legislatur-Ziele der Stadt Zug 2019-2022 und der nationalen
Demenzstrategie des Bundes 2014-2019.

Alzheimer Zug bietet ein bis zwei kostenlose Erstberatungen flr Betroffene und Angehd-
rige und ein breites Kurs- und Aktivitdten-Programm fir Betroffene, Angehérige und In-
teressierte an. In diesen Kursen fand haufig auch ein erster Kontakt zu Personen statt,
die im Verlaufe ihrer Demenzerkrankung weitere Unterstiitzung durch AMNESIA-Zug
bendétigen kdnnten. Das in den Kursen und bei den Aktivitdten entstandene Vertrauen
und die teils langjahrige Begleitung der Betroffenen und Angehdrigen durch Alzheimer
Zug erleichterten den Zugang zum Angebot von AMNESIA-Zug.

Die Berater*in bei Alzheimer Zug schétzte die Situation von konkret Ratsuchenden auf-
grund der personlichen Beratungsgesprache ein und empfahl dann nach Bedarf eine
Begleitung durch das neu geschaffenen Angebot von AMNESIA-Zug. Die Ratsuchenden
erhielten weiterfiihrende Informationen, und ihnen wurde die Zustimmungserklarung zur
Unterstltzung durch AMNESIA-Zug erklart und abgegeben.

Siehe dazu:

> alzheimer-schweiz.ch/zug

> alzheimer-schweiz.ch

> bag.admin.ch/bag/de/home/strategie-und-politik/nationale-gesundheitsstrategien/
demenz.html

D 2 Spitex Kanton Zug

Die Spitex Kanton Zug (weiter im Text «Spitex» genannt) betreut Menschen in Wundpflege,
Kérperpflege, Medikamentenmanagement, psychosozialer Begleitung, Hauswirtschaft.

Der Fachbereich Demenz der Spitex begleitete haufig von AMNESIA-Zug betreute
Personen mit einer Demenzerkrankung. Aus der Kooperation zwischen Spitex und
AMNESIA-Zug ergab sich einer der zentralen gemeinsamen Angelpunkte in der Ko-
ordination von Interventionen fir das Zielpublikum. AMNESIA-Zug Ubernahm dabei
die Koordination bei Einsdtzen oder beim Einbezug weiterer Organisationen. Diese
Aufgaben konnte Spitex aus Zeit- und Kostengriinden nicht leisten.

An der Helferkonferenz und Uber weitere regelméssige Kontakte tauschten AMNESIA-
Zug und Spitex Informationen zu gemeinsam betreuten Demenzbetroffenen und deren
Angehdorigen und wertvolles Feedback von Spitex-Mitarbeiter*innen vor Ort aus.

Siehe dazu:

> spitexzug.ch
> spitexzug.ch/Dienstleistungen/Fachbereich-Demenz/PjK8T/



https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/zug/home
http://alzheimer-schweiz.ch
http://bag.admin.ch/bag/de/home/strategie-und-politik/nationale-gesundheitsstrategien/demenz.html
http://bag.admin.ch/bag/de/home/strategie-und-politik/nationale-gesundheitsstrategien/demenz.html
http://spitexzug.ch
https://www.spitexzug.ch/Dienstleistungen/Fachbereich-Demenz/PjK8T/

D 3 Tagesheim des Pflegezentrums Baar

Die externe Betreuung der an Demenz erkrankten Person an einzelnen oder mehreren
Tagen pro Woche ist ein zentraler Teil der Entlastung fir Angehdrige. Sie ist wichtig, denn
zwei Drittel der betreuenden Angehdrigen sind selbst &lter als 60 Jahre®, 43 % davon sind
alter als 70 und 13 % sogar &lter als 80 Jahre. Die Betreuungsarbeit, die Angehodrige zum
Teil Gber Jahre leisten, kann sie an psychische und kdrperliche Grenzen bringen. Sie kann
sie krank machen, zur Erschdpfung flhren und ihr eigenes Krankheits- und Sterberisiko
erhdhen. Ein Tagesaufenthalt von Betroffenen verschafft ihnen Freiraum und die Méglich-
keit, die Verantwortung fur die Betreuung fur ein paar Stunden abzugeben.

Der Besuch des Tagesheimes bettet die Betroffenen in ein soziales Umfeld ein, gibt ihnen
eine sinnvolle und angepasste Beschaftigung, eine Tagesstruktur und dadurch Orientie-
rung. Die Mitarbeiter*innen des Tagesheimes sind mit den Betroffenen in regelméssigem
Austausch und Kontakt, kénnen sie regelméssig beobachten und Verhaltensdnderungen
fortlaufend einschéatzen.

Diese Informationen waren wichtig bei der Erstellung eines individuellen Betreuungskon-
zepts an der Helferkonferenz und fur die Interventionen von AMNESIA-Zug.

Neben der Ganztagesbetreuung bietet das Tagesheim Baar auch Ferienbetten, Halbtages-
und Nachtbetreuung an. Auch andere Alters- und Pflegezentren im Kanton Zug bieten
Tagesplatze und Ferienbetten an.

Siehe dazu:
> pflegezentrum-baar.ch
> pflegezentrum-baar.ch/tagesheim/

D 4 Pro Senectute Kanton Zug

Pro Senectute bietet mit dem Dienst «Hilfe zu Hause» in den Bereichen Alltagsassistenz,
Hauswirtschaft und Entlastung von Angehérigen bedarfsgerechte, schnelle, unkompli-
zierte und flexible Unterstitzung in den eigenen vier Wanden an. Die professionelle Un-
terstiitzung richtet sich sowohl an Betroffene wie auch deren Angehdrige. Durch die re-
gelmassigen Einsdtze und Kontakte gewinnen die Mitarbeitersinnen der Pro Senectute
ein differenziertes Bild von der Situation bei den Betroffenen zu Hause. Sie kénnen Ver-
anderungen friihzeitig erkennen und an der Helferkonferenz thematisieren.

Diese Inputs waren fir die Koordination iber AMNESIA-Zug von grosser Bedeutung.

Siehe dazu:
> zg.prosenectute.ch
> zg.prosenectute.ch/de/hilfen/alltagshilfen

9 Siehe dazu: alzheimer-schweiz.ch/de/publikationen-produkte/produkt/alleinlebende-menschen-mit-demenz/


https://www.pflegezentrum-baar.ch
https://www.pflegezentrum-baar.ch/tagesheim/
https://zg.prosenectute.ch/de.html
https://zg.prosenectute.ch/de/hilfen/alltagshilfen.html
http://alzheimer-schweiz.ch/de/publikationen-produkte/produkt/alleinlebende-menschen-mit-demenz/

D 5 Schweizerisches Rotes Kreuz (SRK) des Kantons Zug - Entlastungsdienst
fur Angehorige

Die Kantonale Sektion des SRK bietet einen Entlastungsdienst speziell auch fir Ange-
hdrige von demenzerkrankten Menschen an. Nach einer sorgféltigen Bedarfsabklarung
durch eine Fachperson Ubernehmen geschulte und erfahrene Pflegehelferinnen des
SRK Zug kompetent und einfiihlsam die Betreuung. lhre regelméssigen Einsatze kon-
nen fragile Situationen stabilisieren, und der regelmassige Kontakt mit den Betroffenen
und deren Angehdrigen erleichtert die Situationsanalyse. Die Mitarbeiter*innen des
SRK erkennen auch kleine Verédnderungen im Verhalten der demenzbetroffenen Person,
und sie stellen frih fest, wenn pflegende Angehdérige Uberlastet sind und kénnen ent-
sprechend handeln.

Die Wiinsche und Bediirfnisse der betroffenen Personen stehen im Mittelpunkt. Sie sind
die Grundlage flr die Tatigkeit des Entlastungsdienstes. Gegenseitiges Vertrauen ist sehr
wichtig. Deshalb tGbernehmen nach Méglichkeit immer dieselben Mitarbeiter*innen die
vereinbarten Betreuungsaufgaben.

Dank der Einbindung in die Helferkonferenz flossen die Beobachtungen der Pflegehel-
fer‘innen des SRK Zug in die Diskussion und mdgliche Lésungsvorschlége ein.

Siehe dazu:

> srk-zug.ch
> srk-zug.ch/entlastungsangebote/entlastungsdienst-fur-pflegende-angehorige



https://www.srk-zug.ch
https://www.srk-zug.ch/entlastungsangebote/entlastungsdienst-fur-pflegende-angehorige

D 6 Hausarzt*innen

Die medizinische Grundversorgung &lterer Menschen findet in den Uber den Kanton ver-
teilten Einzel- und Gruppenpraxen statt. Die Grundversorger sind Dreh- und Angelpunkt
in der Diagnosestellung und Behandlung von Menschen mit einer Demenzerkrankung.
Fachpersonen sind sich einig: Eine friihe Diagnose ist entscheidend fir einen méglichst
positiven Behandlungsverlauf.

Die Hausérzt*innen meldeten Problemkonstellationen an AMNESIA-Zug, und AMNESIA-
Zug pflegte den aktiven Kontakt zu den in den Personen-Dossiers verzeichneten Haus-
arzt*innen. Die Kommunikationswege zwischen den involvierten Personen (Fachbera-
terinnen, facharztliche Leitung AMNESIA-Zug, Arzt*innen) waren gut etabliert.
AMNESIA-Zug verfugte Uber eine eigene HIN-E-Mail-Adresse. Die Health Info Net AG
(HIN) bietet in der Schweiz einen sicheren Standard fiir die Kommunikation im Gesund-
heitswesen und den Austausch von Personendossiers und &rztlichen Akten (Spitalbe-
richte, Diagnosen, Resultate von Voruntersuchungen etc.).

Alle im Kanton Zug niedergelassenen Arzt*innen sind Mitglied der Kantonalen Arztegesell-
schaft (AGZG), deren Prasident Einsitz im Steuerausschuss von AMNESIA-Zug hatte. Die
arztlichen Grundversorger*innen sind in der ZUGHAM (Zuger Gesellschaft fiir Hausarztme-
dizin) organisiert. Die Hausarzt*innen, die in einem Hausarztmodell mit den Krankenkassen
zusammenarbeiten, haben sich in zu:care zusammengeschlossen. Viele Hausarzt*innen
und &rztliche Leitungspersonen sind Mitglied bei allen drei Organisationen.

Die Zusammenarbeit mit diesen Organisationen war fur die Akzeptanz eines Angebotes
wie AMNESIA-Zug deshalb sehr wertvoll.

Siehe dazu:

> agzg.ch

> zugham.ch
> www.zucare.ch

D 7 Neurologische Arztpraxen

Die medizinische Abklarung von Gedéchtnisproblemen und allfélligen Begleitsymptomen
findet oft in neurologischen Arztpraxen statt. Nach den Abkladrungen ist es fur die fach-
arztlichen Praxen eine grosse Hilfe zu wissen, wohin sie die betroffenen Menschen und
ihre Angehdrigen weiterweisen kénnen.

Der regelméssige Kontakt und Austausch mit den anséssigen neurologischen Arztpraxen
wirkte sich positiv auf die Arbeit von AMNESIA-Zug aus.


https://www.agzg.ch
https://www.zugham.ch
http://www.zucare.ch

D 8 Spitéler

Im Verlauf von Demenzerkrankungen kommt es immer wieder zu gesundheitlichen Krisen,
die ambulant oder stationér im Spital behandelt werden mussen.

Die Kontakte von AMNESIA-Zug zu den Spitélern und deren Sozialdiensten waren des-
halb wichtig. Wenn die Spitéler den Betroffenen und ihren Angehdrigen im Nachgang zu
einer medizinischen Behandlung die koordinierenden Hilfestellungen von AMNESIA-Zug
empfahlen, konnte die koordinierende Nachsorge rasch eingeleitet werden. Dies trug
dazu bei, Spitalaufenthalte kurz zu halten. Die Arzte im Spital mussten das Angebot von
AMNESIA-Zug deshalb kennen, damit eine reibungsfreie Zusammenarbeit gelang. Die
zentralen Schaltstellen waren dabei der Sozialdienst und die Pflegeteams.

Das Zuger Kantonsspital (ZGKS) spielt als Dreh- und Schaltstelle fir Menschen mit ge-
sundheitlichen Problemen im Kanton Zug eine Schlusselrolle.

Es erwies sich deshalb fur den Koordinationserfolg von AMNESIA-Zug als essenziell.

Siehe dazu:
> zgks.ch

D 9 Memory Clinics

Medizinische Abklarungen zu neurokognitiven Defiziten werden auch an Memory Clinics
durchgefiihrt, die auf evidenzbasierte Demenzdiagnostik und Therapie spezialisiert sind.
Die Untersuchungen und Beratungen verlaufen nach international anerkannten Stan-
dards und sind vor allem in komplexen oder unklaren Situationen nach den ersten Ab-
kldrungen der Hausérztin oder des Hausarztes notwendig. Der diagnostische Prozess ist
interdisziplindr und berucksichtigt nationale Konsensempfehlungen. Das persénliche
Umfeld der Patient*innen wird in die Abklarung und Behandlung einbezogen. In der Regel
sind daftir drei Termine in der Memory Clinic nétig. Im Anschluss an die Abkl&arung folgen
Ublicherweise eine Beratung und Weiterweisung an unterstitzende Instanzen. Da der
Kanton Zug nicht tber eine eigene Memory Clinic verflgt, werden diese Abkldrungen in
der Regel in der Klinik in Affoltern a. A. oder am Luzerner Kantonsspital durchgefuhrt.
Séamtliche Leistungen der Memory Clinics sind in der Grundversorgung abgedeckt und
werden von den Krankenkassen Ubernommen.

Damit die Zusammenarbeit funktionierte, musste das Angebot von Alzheimer Zug und
AMNESIA-Zug den jeweiligen Fachkliniken bekannt sein.

Siehe dazu:
> alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/memory-clinics-in-ihrer-naehe/
> swissmemoryclinics.ch



https://www.zgks.ch/startseite.html
https://www.alzheimer-schweiz.ch/de/ueber-demenz/beitrag/memory-clinics-in-ihrer-naehe
https://www.swissmemoryclinics.ch

D 10 Ambulante Psychiatrie und Psychotherapie Zug/Triaplus AG

Im Rahmen des Psychiatriekonkordats der Kantone Uri, Schwyz und Zug werden die am-
bulanten psychiatrischen Dienste der drei Kantone und der Psychiatrischen Klinik Zuger-
see in einer gemeinnutzigen Aktiengesellschaft unter dem Namen Triaplus AG zusam-
mengefasst. Die drei Kantone kdnnen somit die alterspsychiatrische Versorgung gemein-
sam planen und organisieren. In der Ambulanten Psychiatrie und Psychotherapie Zug
(APP) werden Abklarungen neurokognitiver Erkrankungen durchgefihrt.

Falls nicht eine psychiatrische Krankheit im Vordergrund der medizinischen Untersu-
chungen stand, Gbernahm AMNESIA-Zug in Kooperation mit Alzheimer Zug eine wichtige
Rolle. Ruckblickend kann man feststellen, dass eine Vertretung der APP an der Helfer-
konferenz eine gute, zusétzliche Schnittstelle gewesen wére, um die Bedirfnisse
Demenzbetroffener zu berticksichtigen und erg&nzende Hinweise aus gerontopsychiatri-
scher Sicht zu erhalten.

Die APP hatte aber Einsitz im Steuerausschuss von AMNESIA-Zug.

Siehe dazu:
> triaplus.ch

D 11 Klinik Zugersee - Zentrum fiir Psychiatrie und Psychotherapie/Triaplus AG

Im Verlauf von Demenzerkrankungen kann es in verschiedenen Stadien zu psychiat-
rischen Krisen kommen, die weder zu Hause noch im somatischen Spital adaquat
behandelt werden kénnen. Wenn Menschen mit einer Demenzerkrankung in der Klinik
Zugersee hospitalisiert werden, ist die Planung der nachfolgenden Betreuung eine
spezielle Herausforderung.

AMNESIA-Zug bot dank ihrer Erfahrung in der ambulanten Betreuung fur solche Falle
Hilfe an und nahm auf Einladung auch an Konferenzen zur Entlassungsplanung teil.

Siehe dazu:
> triaplus.ch/ueber-uns/klinik-zugersee/ueber-die-klinik-zugersee



https://www.triaplus.ch/ueber-uns/app-zug/ueber-app-zug
https://www.triaplus.ch/ueber-uns/klinik-zugersee/ueber-die-klinik-zugersee

D 12 Lokale Beratungsstellen in den Gemeinden

Die Zuger Gemeinden bieten in unterschiedlichem Ausmass kommunale Sozialbera-
tungsstellen fur altere Menschen an. Die Beratungsangebote sind von Gemeinde zu Ge-
meinde verschieden. Sie reichen von aufgelegten Broschiren und Informationen auf der
Webseite der Gemeinde bis zu spezifischen Beratungsstellen.

AMNESIA-Zug erwies sich als ideale Ergénzung zu diesen kommunalen Angeboten, stell-
te die Vernetzung mit der kommunalen und regionalen Versorgungsstruktur sicher und
trug zu einer Uberall vergleichbaren Versorgungssituation bei. Doppelspurigkeiten in der
Beratung wurden vermieden, und die im Kanton vorhandenen Angebote wurden besser
aufeinander abgestimmt.

Die Personen, die in den Alters- und Sozialberatungsstellen der Gemeinden arbeiten,
haben nicht immer spezifisches Fachwissen im Umgang mit Menschen mit einer
Demenzerkrankung. Ein solcher fachlicher Hintergrund ist aber bei der Beratung dieser
Zielgruppe ein Schlussel fir schnelles und wirksames Handeln.

AMNESIA-Zug konnte den Gemeinden fiir die Beratung von Menschen mit Demenzer-
krankungen den Zugang zum Beratungsangebot verschiedener ausgewiesener Fachstel-
len &ffnen.

Beim Aufbau von AMNESIA-Zug erwies sich die systematische Zusammenarbeit mit den
Beratungsangeboten der Gemeinden als besonders wichtig. Die koordinierende Instanz
fur diese Fragen ist im Kanton Zug die SOVOKO (Sozialvorsteherinnen- und Sozialvor-
steher-Konferenz der Zugerischen Gemeinden).

Deren Prasident, Stadtrat Urs Raschle, Departementsvorsteher Soziales, Umwelt und
Sicherheit der Stadt Zug, war Mitglied des Steuerausschusses von AMNESIA-Zug.

D 13 TIXI Zug

Mobilitdtsbeeintrachtigte Menschen benutzen fur ihre Fahrten hdufig den Fahrdienst von
TIXI Zug. Bei vielen der Klient*innen ist die Alltagsbewaltigung und damit auch die Be-
nutzung der 6ffentlichen Verkehrsmittel oder des eigenen Autos durch kognitive Schwie-
rigkeiten beeintrachtigt.

Es erwies sich als hilfreich, wenn an den Weiterbildungs- und Informationsveranstaltun-
gen von TIXI Zug alle Fahrer*innen auf das Angebot von AMNESIA-Zug aufmerksam ge-
macht wurden. Sehr positive Wirkung hatte auch die Vereinbarung mit der Koordinations-
stelle, dass die Fahrer*innen ihre Beobachtungen an ihre Zentrale melden, welche die
Hinweise dann an AMNESIA-Zug Ubermittelte. Dieser vordefinierte Kommunikationspro-
zess gewahrleistete professionelle Ablaufe, er half, Doppelspurigkeiten zu vermeiden und
schaffte Sicherheit im Umgang mit vertraulichen Informationen.

Siehe dazu:
> tixizug.ch


https://www.tixizug.ch

D 14 Kindes- und Erwachsenenschutzbehdrde des Kantons (KESB)

Menschen mit einer Demenzerkrankung verlieren im Verlauf der Erkrankung immer mehr
an Urteilsfahigkeit und damit auch die Fahigkeit, die Konsequenzen ihres Handelns zu
erkennen.

AMNESIA-Zug begegnete in der Beratungstéatigkeit immer wieder alleinstehenden
Personen, die in ihrer Urteilsfahigkeit so stark eingeschrankt waren, dass zu ihrem
eigenen Schutz oder zum Schutz Dritter erwachsenenschutzrechtliche Massnahmen
ndtig waren.

Wenn es die Situation erforderte, reichte AMNESIA-Zug eine Gefédhrdungsmeldung bei
der KESB ein. Die Berater*innen bezogen dabei die betroffene Person so gut wie méglich
ein und achteten darauf, dass der gesamte Prozess mdéglichst demenzgerecht ablief.

War eine Person bereits verbeistidndet, wurde beim Beistand die Erlaubnis flir die Ein-
sétze eingeholt (Zustimmungserklarung). Im Interesse und zum Wohle der Betroffe-
nen legte AMNESIA-Zug grossen Wert auf eine gute, konstruktive Zusammenarbeit
mit der KESB und der kantonal organisierten Behorde flr professionelle Beistand-
schaften (Mandatszentrum).

Siehe dazu:
> zg.ch/behoerden/direktion-des-innern/kues



https://www.zg.ch/behoerden/direktion-des-innern/kues

D 15 Sonstige Schnittstellen im Alltag

Auf Grund der kognitiven Beeintrachtigungen kann es vorkommen, dass Menschen mit
einer Demenzerkrankung Nachbarn oder auch Angehdrige z. B. des Diebstahls verdach-
tigen. In solchen Fallen wenden sie sich nicht selten an die Polizei. Die Polizei wird auch
von Dritten um Hilfe gebeten, wenn sich eine Person 6értlich oder situativ nicht orientieren
kann und umbherirrt.

In solchen Féllen wére es zielflhrend gewesen, wenn sich die Polizei direkt an AMNESIA-
Zug héatte wenden kdnnen. Dies war aber aus datenschutzrechtlichen Uberlegungen
noch nicht mdglich. Es erwies sich als wichtig, in diesem Bereich mit den zusténdigen
Entscheidungstrager*innen in Diskussion zu bleiben und nach Lésungsmd&glichkeiten
zu suchen.

Weiter war es hilfreich, dass Mitarbeiter*innen im 6ffentlichen Dienst auf kantonaler und
kommunaler Ebene in den regelmassigen Kampagnen zur Sensibilisierung zum Thema
Demenz auf das Angebot von Alzheimer Zug und AMNESIA-Zug aufmerksam gemacht
wurden. So konnten sie im Bedarfsfall schnell auf Fachstellen hinweisen.

Apotheken sind ein niederschwelliger Kontaktort bei Gesundheitsfragen. Deshalb sind
ihre Mitarbeitenden oft friih mit Fragen zu Demenzerkrankungen konfrontiert, sei es
durch die eigene Beobachtung von Betroffenen beim Bezug von Medikamenten, sei es
Uber Angehdrige, die um Rat fragen.

Es war fir AMNESIA-Zug wertvoll, den regelméssigen Kontakt zu Apotheken zumindest
einmal im Jahr zu pflegen.

Die Zusammenarbeit mit Kirchgemeinden und Pfarreien, die oft jahrelange Wegbeglei-
ter'innen und Stitzen ihrer alteren Gemeindemitglieder sind, leistete ebenfalls einen er-
heblichen Beitrag zur Bekanntmachung der Angebote von Alzheimer Zug und AMNESIA-
Zug und unterstltzte einen mdglichst frihzeitigen Kontakt der Betroffenen mit Fach-
personen.

Demenz geht alle an und erfordert eine Sensibilisierung sémtlicher Mitmenschen, eine
Enttabuisierung und ein Sichtbarmachen in der Offentlichkeit. Aufmerksame Mitarbei-
ter‘innen in Einkaufsladen, Coiffeur-Salons, Banken und auch im 6ffentlichen Verkehr
spielen eine wichtige Rolle in einer demenzfreundlichen Gesellschaft. Je besser die Be-
vélkerung Gber Demenz informiert ist, desto eher kann die Krankheit erkannt und kédnnen
Betroffene unterstitzt werden.

Dabei half auch die Einbindung einschlégiger Interessensvertretungen von Handel, Ban-
ken und Busbetrieben in regelmassig stattfindenden Informationsveranstaltungen, in de-
nen AMNESIA-Zug als wichtige Anlaufstelle bekannt gemacht wurde. Eine engere Ko-
operation zwischen Gesundheitspolitik und Wirtschaft wiirde zusatzliche Moglichkeiten
schaffen, dieses Thema in Schulungs- und Weiterbildungspléane aufzunehmen.



Der operative Projektstart von AMNESIA-Zug war im September 2016. Aus den seither
gemachten Erfahrungen kristallisierten sich verschiedene Herausforderungen heraus, fir
die im regelmassigen Austausch mit dem Steuerausschuss und durch Befragungen der
kantonalen Partner*innen Lésungsansétze erarbeitet wurden:

Herausforderung #1: Bekanntmachen und Verankern des Projektes bei Dienstleistern
im Gesundheitswesen und der Bevélkerung im Kanton Zug

Thema: Ein Thema bei den regelméssigen Befragungen der Partner*innen im Ge-
sundheitswesen waren der Bekanntheitsgrad sowie die Strukturen und Prozesse von
AMNESIA-Zug. Dabei zeigt sich, dass die Fihrungsebenen jeweils gut informiert waren,
dass bei den Mitarbeitersinnen aber Informationsliicken bestanden. Auch die Bekannt-
heit bei der Zuger Bevélkerung lag unter dem angestrebten Niveau.

Lésungsansatz: Regelméssige Informationsveranstaltungen und Kontakte zu Presse/
Medien, Présenz an der fur den Kanton bedeutsamen Zuger Messe.

Thema: Bei der Zusammenstellung der individuellen Betreuungskonzepte fiel auf, dass
die kantonalen Leistungserbringer teilweise &hnliche Dienste anbieten. Dies fuhrte mit-
unter zu einer wettbewerbséhnlichen Situation oder zumindest zum Anschein von Dop-
pelspurigkeiten.

Lésungsansatz: Es galt immer wieder zu betonen, dass AMNESIA-Zug einerseits dank
des spezifischen Fachwissens im Bereich Demenz eine Informations- und Koordinations-
lucke flllte und deshalb mit allen Dienstleistern gleichermassen zusammenarbeitete, und
dass andererseits das Angebot von AMNESIA-Zug bei Bedarf von allen abgerufen wer-
den konnte, zumal gewisse Dienstleistungen, wie die Besuche zu Hause, ausserhalb des
Aufgabenspektrums anderer Dienstleister lag. Diese Klarung der Aufgabe von AMNESIA-
Zug gelang, wenn alle relevanten kantonalen Leistungserbringer eingebunden waren,
und wenn die jeweiligen Kompetenzen und Leistungsbereiche transparent erfasst und
dieses Wissen fir eine gute Koordination genutzt wurde. Wichtig war auch eine klare
Kommunikation bei den regelméssig stattfindenden Helferkonferenzen.

> B Managementprozesse/B 2 Prozessbeschriebe Kommunikation/
B 2.3 Sonstige Veranstaltungen

> B Managementprozesse/B 2 Prozessbeschriebe Kommunikation/
B 2.5 Medienarbeit

> 22 Checkliste Zuger Messe


http://www.larsson-rosenquist.org/amnesia

Herausforderung #2: Fachéarztliche Beurteilungen
(medikament&se versus nicht-medikamentdse Behandlungen)

Thema: Mit einer méglichst frihzeitigen Abklarung kann man die Ursachen einer Hirn-
leistungsstérung klaren. Eine umfassende Diagnostik schafft die nétige Klarheit, denn
nicht jede Ged&chtnisstérung ist Folge einer Demenzerkrankung. So kénnen auch De-
pressionen, Schilddrisen-Erkrankungen, Vitamin-Unterversorgung oder Medikamente
Gedachtnisstérungen auslésen, die mit einer entsprechenden Behandlung meist rever-
sibel sind.

Die Alzheimer-Krankheit und andere Demenzformen sind bis heute nicht heilbar. Die Be-
schwerden lassen sich aber hinauszdgern und lindern. Medikamente, sogenannte Anti-
dementiva, gesunde Erndhrung, regelméssige Bewegung, soziale Aktivitdten und geziel-
tes Ged&chtnistraining kénnen eine Verschlechterung des Gesundheitszustands fiir eine
gewisse Zeit hinauszogern'. Betroffene und die betreuenden Angehdrigen gewinnen an
Lebensqualitat. Studien zeigen, dass der beste Behandlungserfolg bei einer Kombination
von medikamentdsem und nichtmedikamentdsem Ansatz erzielt wird'".

Innerhalb der Arzteschaft sind die Meinungen oftmals geteilt, welcher Therapieansatz zu
wahlen ist.

Lésungsansatz: Im Pilotprojekt AMNESIA-Zug in Koordination mit dem Angebot von
Alzheimer Zug wurden in den funf Jahren des Projektes wertvolle Erfahrungen gesam-
melt, wie die Begleitung, Pflege und Behandlung von Menschen mit einer Demenzerkran-
kung ausgestaltet werden kann. Dieser Ansatz zeigte alternative Wege zu einer rein me-
dikament&sen Intervention auf, insbesondere dann, wenn die betroffenen Angehdrigen
diesen Ansatz mittrugen und unterstitzten.

Wichtig ist, dass zu diesem Thema ein standiger und intensiver Dialog zwischen den ver-
schiedenen Fachdisziplinen gefiihrt wird.
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Herausforderung #3: Bei Bedarf rasche psychiatrische Abklarung

Thema: Oft braucht es bei einem Notfall eine rasche fachéarztliche Abklarung. Eine erste
Einschatzung konnte die geriatrisch geschulte Fachperson im Team von AMNESIA-Zug
vornehmen. Es gab jedoch Falle, bei denen eine zusétzliche psychiatrische Fachmeinung
notwendig war, damit die Leistungen der Fachberater*innen von AMNESIA-Zug Uber die
Krankenversicherungen abgerechnet werden konnten.

Der Facharzt, die Fachéarztin muss bis spatestens 7 Tage nach dem ersten Einsatz einer
Fachberater*in eine arztliche Verordnung bzw. einen Auftrag ausstellen.

Lésungsansatz: Aufbau einer engen Zusammenarbeit mit ambulanten und stationéren
gerontopsychiatrischen Diensten gewahrleistet die Einhaltung dieser 7-Tage Frist.

10  Alzheimer Schweiz, 2020: Demenz vorbeugen; Alzheimer Schweiz, 2020: Medikamente zur Behandlung der Alzheimerkrankheit
11 Medikamente zur Behandlung der Alzheimer-Krankheit (Antidementiva): Alzheimer Schweiz (alzheimer-schweiz.ch) und

alzheimer-schweiz.ch/de/publikationen-produkte/produkt/mit-nichtmedikamentoesen-therapien-lebensqualitaet-foerdern/



https://www.alzheimer-schweiz.ch/fileadmin/dam/Alzheimer_Schweiz/Dokumente/Publikationen-Produkte/166D_2020_Demenz_vorbeugen.pdf
https://www.alzheimer-schweiz.ch/fileadmin/dam/Alzheimer_Schweiz/Dokumente/Publikationen-Produkte/163-12D_2020_Medikamente__Antidementiva_.pdf
http://alzheimer-schweiz.ch
http://alzheimer-schweiz.ch/de/publikationen-produkte/produkt/mit-nichtmedikamentoesen-therapien-lebensqualitaet-foerdern/

Herausforderung #4: IT-Schnittstelle zwischen AMNESIA-Zug und Spitex

Thema: Das Team von AMNESIA-Zug und die Spitex arbeiteten eng zusammen. Das
Minimum Data Set-Formular wurde dazu manuell ins [T-System von AMNESIA-Zug Uber-
tragen. Die Einrichtung einer Schnittstelle zur digitalen Ubertragung der Daten mittels
Anpassung der Software fir einen standardméssigen Datenexport konnte in einem
vertretbaren Kostenrahmen leider nicht realisiert werden.

L6ésungsansatz: Die enge Zusammenarbeit zwischen AMNESIA-Zug und der Spitex
war wichtig, und es braucht bei &hnlichen Projekten weitere Unterstitzung, damit die
Informationsversorgung und der Austausch erforderlicher Daten sicher und einfach
erfolgen kénnen.

Herausforderung #5: Zusammenarbeit und Datenaustausch mit Dritten

Thema: Die Einbindung der Zuger Polizei und des RDZ (Rettungsdienst Zug) ins Netz-
werk von AMNESIA-Zug wére ein weiterer, wichtiger Schritt zur reibungsfreien Zusam-
menarbeit gewesen. Datenschutziiberlegungen standen aber einer direkten, engen und
fallbezogenen Zusammenarbeit im Weg.

Lésungsansatz: Wenn eine Fachperson einer nicht am Behandlungsverhéltnis beteilig-
ten Person, Fachperson oder Behérde eine Mitteilung machen will, muss sie grundsétz-
lich immer zuerst versuchen, die Einwilligung der Patientin oder des Patienten zu erhal-
ten. Es gibt jedoch Falle, in denen eine Einwilligung nicht erhaltlich ist oder in denen es
im Voraus klar ist, dass die betroffene Person nicht einwilligt. In diesen Fallen kann beim
Kantonsarzt eine Befreiung von der Schweigepflicht beantragt werden. Er ist autorisiert,
im &ffentlichen Interesse trotz datenschutzrechtlicher Hiirden weitere Instanzen zu in-
volvieren. Deshalb kénnte Uber den Weg einer fallweisen Zusammenarbeit mit dem
Kantonsarzt ein Zugang zu diesen Stellen geschaffen werden.

Personen, die einen Beruf des Gesundheitswesens ausltben, ihre Mitarbeiterinnen und
Mitarbeiter sowie die Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter der Betriebe des Gesundheitswe-
sens unterstehen der Schweigepflicht (§37 Abs. 1 Gesundheitsgesetz). Mdchten sie Tat-
sachen, die ihnen infolge ihres Berufes anvertraut worden sind oder die sie in dessen
Austibung wahrgenommen haben, offenbaren, ist die Einwilligung der Patientin oder des
Patienten einzuholen (Art. 321 StGB). Erteilt der Patient oder die Patientin die Einwilligung
nicht oder ist die Patientin oder der Patient dazu nicht in der Lage (Urteilsunféhigkeit),
muss die zustandige Gesundheitsfachperson beim Rechtsdienst der Gesundheitsdirek-
tion des Kantons Zug um Entbindung vom Berufsgeheimnis ersuchen.

Grundsétzlich gilt, dass die Zusammenarbeit mit Sicherheits-, Ordnungs- und Sozialbe-
horden, aber auch mit Arzt*innen besonders sensibel zu erfolgen hat, gerade wenn es zu
Interessenkollisionen kommen konnte. Es sollte daher in solchen Féllen der Grundsatz
gelten: <So wenig wie moglich und nur so viel wie unbedingt notig.



Es bestand z.B. konkret die Gefahr, dass von AMNESIA-Zug betreute Personen das Ver-
trauen zu ihren Bezugspersonen bei AMNESIA-Zug verloren hatten, wenn die KESB (Uber
eine Gefahrdungsmeldung oder einen Antrag auf Teilbeistandschaft) ohne ihre Zustim-
mung beigezogen worden wére. Das hétte dann eine weitere Begleitung und Zusammen-
arbeit erschwert oder verunmdglicht.

Es geht um das richtige Mass, wenn Informationen mit Behdrden und anderen Trégern
ausgetauscht werden. Es ist jeweils sorgfaltig zu prifen, welche Informationen dies ge-
nau sind, und wie viel Informationsaustausch nétig ist, um L&sungen zu ermdglichen,
aber gleichzeitig die schutzwirdigen Interessen der Betroffenen und ihrer Angehdrigen
zu wahren. Es bedarf einer sensiblen und transparenten Kommunikation, die die fragile
Vertrauensbasis der Beziehung schitzt, aber auch Verstandnis fur den Informationsaus-
tausch mit den Behdrden schafft.

Diese Grundsétze waren fiir den Ruf resp. das Vertrauen der Offentlichkeit in ein Angebot
wie AMNESIA-Zug entscheidend.

Uber diese Uberlegungen hinaus geht es bei der Zusammenarbeit mit Dritten auch um
die Festlegung des rechtlichen Rahmens, in dem eine solche Zusammenarbeit mdglich
ist. So wird der Austausch mit Arzt*innen oder anderen Gesundheitsdienstleister*innen
nur nach vorgéngiger Entbindung von der Schweigepflicht durch Betroffene, Angehérige
oder die Gesundheitsdirektion moglich sein.
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Herausforderung #6: Covid-19 und die Folgen

Thema: Mit dem Corona-Virus SARS-CoV-2 und den COVID-19-Erkrankungen entstan-
den Anfang 2020 weitere, génzlich neue Herausforderungen, die neben den gesundheit-
lichen Auswirkungen auf die grdsstenteils zur Risikogruppe zahlenden, von AMNESIA-
Zug begleiteten Menschen noch andere weitreichende Folgen hatten. Betroffene mit ei-
ner Demenzerkrankung und ihre Angehdrigen wurden hart getroffen, denn mit dem
Lockdown anfangs 2020 reduzierten verschiedene Dienstleister im Kanton Zug ihre Ent-
lastungseinsatze, und das Tagesheim wurde geschlossen.

Viele betreuende Angehdrige brachte die neue Situation (logistisch) an Grenzen. Viele Be-
troffene waren mit zunehmender Isolation und einem Verlust ihrer wichtigen Unterstit-
zungsangebote wie dem Gedachtnistraining konfrontiert, was nachteilige Folgen fur ihre
gesundheitliche und seelische Entwicklung hatte. Es kam vermehrt zu Heimeintritten,
weil Angehdérige keine Entlastung durch Tagesheimaufenthalte, durch Entlastungseinsét-
ze durch andere Dienstleister wie das Rote Kreuz mehr erfuhren und an ihre Grenzen
stiessen. Heimeintritte waren aufwendiger und fiir die Nahestehenden wegen des Be-
suchsverbots schmerzvoller. Begleitung und Betreuung von Angehérigen erforderten viel
Versténdnis und Zeit.

Viele Betroffene aus der Risikogruppe konnten wegen der einschrdnkenden Massnah-
men und der Empfehlung, zu Hause zu bleiben, nicht mehr selbst einkaufen gehen. We-
gen der grossen Bewegungs- und Kontakteinschrankungen fehlten ihnen die kognitiven
Herausforderungen im Alltag, was bei vielen Betroffenen zu einer Verschlechterung ihres
geistigen und kérperlichen Zustandes flhrte.

Lésungsansatz: Die in dieser besonderen Situation stark verringerten Angebote, vor
allem im Bereich Tagesbetreuung, schrankten auch die L&sungsmdglichkeiten von
AMNESIA-Zug stark ein. Die Beraterinnen tauschten sich intensiv mit ihren Partnern
aus dem Helfernetz aus, um alle noch vorhandenen Kapazitaten zu kennen. Sie such-
ten in dieser ausserordentlichen Situation mit Dienstleistern nach Wegen, um unterstiit-
zende Massnahmen weiter zu ermdglichen, so zum Beispiel durch angepasste Rege-
lungen, etwa die Verkilirzung sonst Ublicher Mindesteinsatzzeiten, oder durch die Su-
che nach Institutionen sogar ausserhalb des Kantons, die einspringen konnten. Viele
Dienstleister zeigten sich flexibel und |8sten die neuartigen Versorgungsprobleme un-
blrokratisch und zum Wohle der Betroffenen.

Um in landesweiten Notsituationen wie der Corona-Pandemie negative Folgen fiir Be-
treuungsbedirftige zu vermeiden, bréuchte es eine entsprechende Infrastruktur im Ge-
sundheitswesen, die solche Zusatzbelastungen auffangen kann.

Je besser in der Gesellschaft die Komplexitat von Demenzerkrankungen und der Wert
einer kontinuierlichen engen Betreuung verstanden wird, desto besser wirde auch er-
kannt, dass die Weiterfihrung bestehender Angebote fir Demenzkranke auch in Krisen-
zeiten hohe Prioritét hat. Bei der zweiten Corona-Pandemiewelle im Spatherbst 2020 gab
es in diese Richtung bereits einige ermutigende Erfolge.






Es ist wichtig, dass bei der strukturierten Bedarfsabklarung Instrumente zur Verfiigung
stehen, die nach fachlich abgestiitzten und einheitlichen Kriterien schweizweit funktio-
nieren und den gesetzlichen Anforderungen entsprechen. Die Datenerhebung muss ver-
héltnismassig und fir die Betroffenen geeignet, erforderlich und zumutbar sein. Es dirfen
aus Datenschutzgriinden nur diejenigen Daten erhoben werden, die tatsachlich fur die
Abklarung des spezifischen Bedarfs der betroffenen Person bendtigt werden.

Innerhalb des Helfernetzwerks und in der Funktion von AMNESIA-Zug als Anlaufstelle
und Bindeglied zwischen Betroffenen und Dienstleistern wurden international anerkann-
te und nach wissenschaftlichen Kriterien entwickelte Diagnoseinstrumente und Daten-
sets verwendet. So kam z.B. das RAI-HC-Instrumentarium (Resident Assessment Inst-
rument Home Care) zum Einsatz. Es besteht aus 5 Formularen und dient der Erfassung
wesentlicher Daten, aus denen der konkrete Unterstitzungs- und Pflegebedarf einer be-
troffenen Person bedarfsgerecht abgeleitet werden kann.

Die folgende Abbildung zeigt die bei AMNESIA-Zug verwendeten Diagnoseinstrumente
und Datensets entlang der Interventionskette:

Meldung per Tel.  Formular Erstkontakt RAI-HC Schweiz (ADUA)

Hausbesuch Einfache Anamnese und Diagnostische Tests mittels:
— Minimum Data Set (MDS)
— CERAD-plus-Batterie
— Medikamente/Erganzung Formular Erstkontakt
— QolL-Fragebogen fiir Betroffen/Angehorige/Pflegende
— Strukturierte neurokognitive Diagnose

R il

Diagnose/ — Datensets zur Diagnose-/Helferkonferenz
Helferkonferenz — Datensets zum Spital-/Klinikaufenthalt

Ergénzungen Abgleichung der Datensets mit Testergebnissen, Diagnosen,
Massnahmen und Empfehlungen an die Hausarzt*innen
(wie z. B. Medikamentenaufzeichnung, Resultate der
Familien-/Rundtischgesprache etc.)

Abschluss Datenset zum Projektabschluss des Dossiers in
der AMNESIA-Zug Datenbank. Strukturierte Datensets
mit Beurteilung der Zweckmassigkeit.

S e e

Im Folgenden wird der Einsatz dieser Instrumente bei AMNESIA-Zug beschrieben. Es kén-
nen in der Praxis auch andere, wissenschaftlich abgesttitzte Formulare und Diagnoseinst-
rumente genutzt werden, wenn sie sich fir den Einsatzzweck (fachlich abgesttitzt, mit den
Prozessen vereinbar, sozialversicherungsrechtliche Passung) als geeignet herausstellen.



F 1 Administrative Daten und Anfrage (ADuA) aus dem RAI-HC Schweiz'?

Die Spitex ist in einigen Fallen schon zu Beginn einer AMNESIA-Zug-Intervention invol-
viert. Dabei verwendet sie das ADuUA. Dieses dreiseitige Formular dient der Spitex als
Basisdokumentation fur die beim Erstkontakt erhobenen Informationen.

Es interessieren hier Daten, die zur Identifikation der Person und ihrer Angehdrigen er-
forderlich sind, also Daten fiir administrative, allenfalls Abrechnungszwecke. Ebenso sind
Daten zur Lebens- und Wohnsituation sowie zur Erreichbarkeit der Person lber verschie-
dene Verkehrsmittel von Interesse. Der auslésende Anlass und eine allféllige Problemsi-
tuation, eine erste Einschatzung von Kernfragen aus fachlicher Sicht, sowie potenziell
schon infrage kommende Leistungen kénnten an dieser Stelle ebenfalls aufgenommen
werden, wenn auch erst vorlaufig.

Ist die Spitex nicht von Anfang an involviert, erhebt das AMNESIA-Zug-Team selbst
die ersten Daten (persoénlich oder telefonisch) mit dem ADuA Formular und Gbertragt
sie ins IT-System.

In analoger Weise verwendet AMNESIA-Zug bei Eréffnung des Dossiers das Formular der
Spitex bei der Eingabe ins IT-System. Damit sind die Grunddaten der betroffenen Person
und ihres Beziehungsnetzes systematisch erhoben und strukturiert abgelegt. Im Hinblick
auf eine potenzielle elektronische Schnittstelle von der Spitex-IT zur AMNESIA-Zug-IT
wird sich die analoge Struktur bew&hren.

F 2 Minimum Data Set (MDS) aus dem RAI-HC Schweiz

AMNESIA-Zug arbeitet intensiv mit der Spitex Kanton Zug zusammen. Diese verwendet
schweizweit das international standardisierte Bedarfsabkldrungssystem Resident Assess-
ment Instrument Home Care (RAI-HC)'"3. Es ist das Kerninstrument und wurde in einer
9-monatigen Pilotversion in ersten Spitex-Organisationen getestet. Aufgrund der positiven
Rickmeldungen wurde es der schweizerischen Spitex-Praxis angepasst und dient seit
2009 der kongruenten Abklarung. Dieses geriatrische Assessment verwendet anerkannte
Skalen und ergibt eine verstandliche Zusammenfassung der Gesamtsituation.

Das sechsseitige Formular orientiert sich in logischer Reihenfolge an Beobachtungen
und Verhaltensweisen. Es interessieren neben einigen Formaldaten, die die Zuordnung
der Beobachtungen zu Personen oder Beobachtungszeitpunkten ermd&glichen, Einschét-
zungen zu Bereichen wie:

— kognitive Fahigkeiten

— kommunikative Fahigkeiten

— sensorische Fahigkeiten wie Sehen, Horen oder Flhlen

— Stimmung und Verhalten

— Wohlbefinden

— Kkorperlicher Allgemeinzustand

— korperliche Funktionsfahigkeit

— Kontinenz

— Lebens- und Unterstitzungssituation (formelle und informelle Hilfe)

12 Das von AMNESIA-Zug genutzte RAI-HC Schweiz wurde im Verlauf von 2019/2020 durch das neue interRAl HCSchweiz abgelost.
13 Siehe dazu: spitex.ch/Nonprofit-Spitex/Qualitaetssicherung/interRAl-Instrumente/PgfXx/


https://www.spitex.ch/Nonprofit-Spitex/Qualitaetssicherung/interRAI-Instrumente/PgfXx/

— Gesundheitszustand

— Ernadhrung

— Zustand der Haut

— Wohn- und Lebenssituation

— in Anspruch genommene Dienstleistungen und Verordnungen
— verschriebene Medikamente

— Urteilsfahigkeit und allféllige rechtliche Vertretung.

Das Formular erméglicht eine umfassende Beurteilung und dient als Grundlage fir die
Hilfe- und Pflegeplanung. Je nach Krankheitsverlauf sollen die Daten alle 3 bis 6 Monate
erneut erfasst werden. Wenn bei einer AMNESIA-Zug-Intervention keine RAI-HC-Doku-
mentation der Spitex vorliegt, verschaffen sich die Berater*innen mit Hilfe des MDS-HC
ein Bild der aktuellen Situation bezuglich Ressourcen und Defiziten. Die standardisierte
Form unterstitzt die Abklarung und tragt zu einer gemeinsamen, unmissverstandlichen
Sprache und damit einer besseren Kommunikation bei.

In der Regel ist ein zweiter Hausbesuch erforderlich, bei dem im Dialog mit der betroffe-
nen Person bzw. deren Angehdrigen die aktuellen, persdnlichen Umstande analysiert
werden. Die Daten des MDS-HC werden anschliessend im AMNESIA-Zug-IT System ma-
nuell erfasst.

F 3 Neuropsychologische Testbatterie CERAD-Plus

Bei Hausbesuchen wenden die geriatrische Fachperson und die Fachberater*innen die
standardisierte CERAD-Plus-Testbatterie an. An der Memory Clinic des Universitatsspi-
tals Basel wurde diese autorisierte deutschsprachige Version der CERAD (Consortium
to Establish a Registry for Alzheimer’s Disease)™ Neuropsychologischen Testbatterie
(CERAD-NP) entwickelt. Gegenuber dem Original CERAD wurde diese Testbatterie um
die zusétzlichen Tests Trail Making Test A + B und Phonematische Flissigkeit (S-Worter)
zur CERAD-Plus erweitert. CERAD-Plus dient der Abklérung und Objektivierung kognitiver
Beeintrachtigungen bei Patient*innen, die alter als 50 Jahre alt sind.

Folgende Fahigkeiten werden getestet:

— Verbale Flussigkeit

— Boston Naming Test (BNT) zur Messung der konfrontativen Wortwiedergewinnung bei
Menschen mit Aphasie oder anderen Sprachstérungen

— Mini Mental Status Examination (MMSE) zur Erfassung der zeitlichen und &rtlichen
Orientierung, der Merkfahigkeit und des Kurzzeitgedachtnisses, des Sprach- und
Textversténdnisses, exekutiver Funktionen (z. B. Handlungsplanungen), und um zu er-
kennen, ob Agraphie, Apraxie oder Agnosie vorliegen

— Wortliste lernen, abrufen, wiedererkennen

— Figuren abzeichnen, abrufen

— Trail Making Test A und B fir visuelle Aufmerksamkeit und Aufgabenwechsel

— Phonematische Flissigkeit (S-Worter)

14 sites.duke.edu/centerforaging/cerad/


https://sites.duke.edu/centerforaging/cerad/

2018 wurden zusatzlich die CERAD-Plus-Instruktionsfiime entwickelt. Sie werden als
Schulungsmaterial eingesetzt mit dem Ziel, die kognitive Untersuchung zu harmonisie-
ren. Die Instruktionsfilme eignen sich dazu, den Ablauf und die Wortwahl wahrend einer
CERAD-Plus Testsituation zu erlernen, mégliche Szenarien durchzuspielen und als tes-
tende Person Sicherheit bei der Durchfiihrung der Tests zu gewinnen.

CERAD-Plus

Neuropsychologische Testbatterie

Einleitung ° ‘ Verbale Fliissigkeit
Einfiihrung
Cerad-Plus Einleitung Cerad-Plus, 1.1 Verbale Fliussigkeit - ...
% NMC Universitat Basel # NMC Universitat Basel

CERAD-Plus

Cerad-Plus, 11.3 S-Woérter - Auswert... Cerad-Plus, Gesamtauswertung

4% NMC Universitit Basel # NMC Universitit Basel

Fachpersonen (Psycholog*innen, Arzt‘innen) kénnen die Testbatterie entweder als ge-
druckte Testunterlagen bestellen oder als PDF-Dateien bei CERAD-Plus herunterladen.®

F 4 Medikamentenaufzeichnung

Betroffene nehmen haufig schon Medikamente ein, die ihnen aus ihrem &rztlichen Be-
treuungsumfeld verschrieben wurden. Um sich ein komplettes Bild vom Betroffenen zu
verschaffen, versuchen die Berater*innen beim Hausbesuch auch einen Uberblick tiber
die verschriebenen und eingenommenen Medikamente zu gewinnen. Der Einfachheit
halber wird dies vor Ort im Formular «Erst-Kontakt» auf der ersten Seite im Feld «Medika-
mente» vermerkt und danach in die AMNESIA-Zug-IT Ubertragen.

9 Aktuelle Medikation entsprechend der Standards des eMediplan Seite 75

> 1 Formular Erst-Kontakt
©

15 Siehe dazu: memoryclinic.ch/de/main-navigation/neuropsychologen/cerad-plus
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https://www.memoryclinic.ch/de/main-navigation/neuropsychologen/cerad-plus
http://www.larsson-rosenquist.org/amnesia

F 5 Quality-of-Life in Alzheimer Disease-Fragebogen (QoL)

Der Hausbesuch bietet weitere Méglichkeiten, mithilfe von Fragebdgen und in Form
eines freien Gespraches, etwas Uber die Lebensqualitét der Betroffenen und bei Bedarf
der pflegenden und betreuenden Angehérigen zu erfahren. Diese strukturierte Erhebung
ermittelt bei der Aufnahme ins Projekt und im weiteren Verlauf, die subjektive Wahrneh-
mung der Lebensqualitit der Betroffenen selbst und — separat — der nahen Angehdrigen
und/oder Pflegenden mit zwei verschiedenen Fragebdgen.

Es werden in den Bégen Fragen zur Eigenwahrnehmung der Betroffenen gestellt, und
zwar in den folgenden Bereichen (Angehdrige nehmen zu denselben Bereichen mit ihrem
Aussenblick Stellung):

— Korperlicher Gesundheitszustand

— Energieniveau

— Stimmung

— Wohnverhéltnisse

— Gedé&chtnis

— Familiensituation und Verhéltnis zu Familienmitgliedern

— Verhaltnis in der nahen Beziehung

— Beziehung zu Freund*innen

— Verschiedene Aspekte der Selbsteinschatzung

Die Daten der langfristigen Analyse zeigen, wie die Lebensqualitdt wahrgenommen wird
und wie sie sich im Laufe der Zeit und insbesondere auch durch die Interventionen eines
Angebotes wie AMNESIA-Zug und die koordinierte Leistungserbringung der Regelver-
sorger verandert.

F 6 Hausliche Pflege-Skala (HPS)

Ebenfalls im Hausbesuch wird die Belastungssituation pflegender Angehdriger erfasst.
Entlang des Instruments HPS'® werden die Belastungsempfindungen der betreuenden
und pflegenden Angehdrigen im Gesprach in standardisierter Form erortert. Die subjek-
tiven Belastungsempfindungen werden durch diese standardisierte Erhebung mit der Be-
lastungssituation anderer Angehdriger vergleichbar. Die Erkenntnisse fliessen in die Pla-
nung von Entlastungsmassnahmen ein. Wenn man diese Beobachtungen der Belas-
tungssituation verschiedener Angehdriger biindelt und zum Beispiel nach Regionen
gruppiert, dann liessen sich allenfalls auch Indizien fiir strukturelle Verbesserungspoten-
ziale in den Versorgungsangeboten ableiten.

16 nach Grabel 1993, und entsprechend der DEGAM-Leitlinie «Pflegende Angehdrige» von 2005. Der Fragebogen ist hier
abrufbar: degam.de/files/Inhalte/L eitlinien-Inhalte/Dokumente/DEGAM-S3-L eitlinien/L eitlinien-Entwuerfe/053-006 Pflegen-
de%20Angehoerige/LL-06 PA Pflegeskala 001.pdf



https://www.degam.de/files/Inhalte/Leitlinien-Inhalte/Dokumente/DEGAM-S3-Leitlinien/Leitlinien-Entwuerfe/053-006_Pflegende%20Angehoerige/LL-06_PA_Pflegeskala_001.pdf
https://www.degam.de/files/Inhalte/Leitlinien-Inhalte/Dokumente/DEGAM-S3-Leitlinien/Leitlinien-Entwuerfe/053-006_Pflegende%20Angehoerige/LL-06_PA_Pflegeskala_001.pdf

F 7 Datenset zur Diagnose-/Helferkonferenz

Mit diesem Datenset wird die Intervention «Diagnose-/Helferkonferenz» (nachfolgend kurz:
«Helferkonferenz» genannt) von AMNESIA-Zug strukturiert erfasst. An der Helferkonferenz
wird zum Schluss des personenfokussierten Traktandums durch die Teilnehmer*innen eine
kurze Reflexion eingeschaltet. Dabei wird eine Synthese der vorhandenen Probleme, der
von AMNESIA-Zug initilerten Interventionen und des erreichten Resultats vorgenommen.
Dieses Monitoring identifiziert Herausforderungen und stellt schon erreichte Lésungen zu-
sammen. Um Qualitat und Kontinuitét der Leistungserbringung sicherzustellen und fur die
Koordination und Einleitung weiterer Unterstitzungsangebote eine gute Basis zu schaffen,
ist es wichtig, dieses Monitoring gewissenhaft durchzufthren.

Werden an der Helferkonferenz nur kurze Informationen zu einem Dossier ausgetauscht,
dann wird das Datenset «Helferkonferenz» nicht ausgefiillt. Mindestens alle 6 Monate
sollte die Diskussion in einem laufenden Personendossier wieder aufgenommen und das
Datenset entsprechend codiert werden. So wird der Status jeder betroffenen Person re-
gelmassig erhoben, und Bedurfnisse bei der Koordination im System bzw. Versorgungs-
licken oder Doppelspurigkeiten werden identifiziert. Diese werden oft erst durch die tré-
gerubergreifende Zusammenarbeit in der Helferkonferenz erkannt und kénnen dann auf
kurzen Wegen geldst werden.

Es ist empfehlenswert, dass die Fachberater*innen eine Erinnerungsfunktion/Reminder
einsetzen, um auf Falle aufmerksam zu werden, fir die innerhalb von 6 Monaten kein
Datenset «Helferkonferenz» ausgefullt wurde.

> 3 Datenset zur Diagnose-/Helferkonferenz

F 8 Datenset zum Spital-/Klinikaufenthalt

Die Situation von Menschen mit Demenzerkrankungen bedingt immer wieder Spitalauf-
enthalte. AMNESIA-Zug verwendet ein Datenset, das es erleichtert, zum einen die Uber-
sicht Gber den Grund und die Dauer der Spitalaufenthalte zu behalten und zum anderen
die Informationen in der Leistungserbringung und Versorgungsplanung gezielt zu nutzen.

Eine der Zielsetzungen des Pilotprojektes ist die Vermeidung von nicht zwingend erfor-
derlichen Spital- oder Klinikaufenthalten. Sie sind in aller Regel fiur die Betroffenen und
ihre Angehorigen mit hoher Verunsicherung und Stress verbunden, und sie fihren zu ho-
hen Kosten im Gesundheitswesen. Die standardisiert erfassten Informationen zum Spi-
tal-/Klinikaufenthalt sind also eine wertvolle Ressource, sowohl auf Ebene der individuel-
len Interventionen als auch fiir Verbesserungen in der Versorgungsstruktur.

> 4 Datenset zum Spital-/Klinikaufenthalt
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F 9 Aktuelle Medikation entsprechend der Standards des eMediplans

Die medikamentdse Behandlung von alteren Menschen ist ein sensibles Thema und hat
einen nicht zu unterschétzenden Einfluss auf den Krankheitsverlauf. Das bei AMNESIA-
Zug gefluihrte Dossier soll die aktuell laufende Medikation festhalten. Dies dient der indi-
viduellen Intervention, aber zusétzlich entsteht auf Iangere Sicht aus den in allen Dossiers
gesammelten Informationen eine Datengrundlage, mit der sich Leitlinien fir die medika-
mentdse Behandlung von Menschen mit Demenzerkrankungen entwickeln lassen.

Das nationale Gesetz zum Elektronischen Patientendossier (EPD) sieht vor, dass Leis-
tungserbringer im Gesundheitswesen in den nachsten Jahren Daten iber Behandlungen
auf einem einheitlichen Netzwerk, sog. Stammgemeinschaften, und nach national defi-
nierten Standards ablegen. Mit Erlaubnis der betroffenen Personen kdnnen diese Daten
von anderen dazu berechtigten Leistungserbringern eingesehen werden. Zu den Leis-
tungserbringern zéhlen auch Spitéler und die Spitex-Organisationen.

Die Intervention der medikamentésen Behandlung, gesttitzt auf standardisierte Medika-
mentenkataloge, eignet sich zur praktischen Umsetzung des EPD"". Die von AMNESIA-
Zug verwendete IT kann den eMediplan (entsprechend dem CHMED2016-Standard) aus
anderen Systemen importieren oder flr andere Leistungserbringer exportieren. Die Zu-
sammenarbeit gelingt aber nur, wenn alle beteiligten Leistungserbringer die entsprechen-
den Systeme nutzen.

> 5 Eingabemaske Medikamenteneinnahme

F 10 Datenset zum Fallabschluss

Mit dem Datenset zur Dokumentation von Fallabschllissen wird die individuelle Fallakte
geschlossen und archiviert. Die Griinde fiir Fallabschlisse, zusammen mit statistisch
aufbereiteten, gebilindelten und anonymisierten Fallverlaufsinformationen, sind wertvoll
fur das Projekt-Monitoring. Sie helfen auch bei Diskussionen mit Behdrden, wenn es um
die Entwicklung oder Anpassung von Leitlinien und Programmen zur Versorgung von
Menschen mit dementiellen Erkrankungen geht.

Folgende Situationen fuhren im Konzept von AMNESIA-Zug zum Fallabschluss:

— Die betroffene Person lebt zu Hause, aber es bedarf keiner weiteren Intervention durch
das Team von AMNESIA-Zug. Dieser Abschluss wird «Standby-Status» genannt.
Er kann bei Bedarf reaktiviert werden.

— Die betroffene Person ist in ein Heim eingetreten oder in einen anderen Kanton um-
gezogen. Es ist nicht vorgesehen, dass sie wieder nach Hause oder in ein anderes
ambulantes Umfeld zurlickkehrt. Das Dossier wird definitiv geschlossen.

— Die betroffene Person wiinscht keine weiteren Interventionen von AMNESIA-Zug und
erklart somit ihren «Austritt». Das Dossier wird definitiv geschlossen.

— Die betroffene Person ist gestorben, und ihr Dossier wird definitiv geschlossen.

> 6 Datenset zum Fallabschluss

17 Siehe dazu: e-health-suisse.ch/de/gemeinschaften-umsetzung/umsetzung/fragen-und-antworten.htmi
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G 1 Finanzierungsmodell des Pilotprojektes AMNESIA-Zug

Unter der Schirmherrschaft von Alzheimer Zug, welche das Projekt auf gesellschaftlicher
und politischer Ebene unterstitzte und Trager von AMNESIA-Zug war, wurde das Pilot-
projekt im Jahr 2016 fir eine Laufzeit von 5 Jahren durch das finanzielle Engagement der
Familie Larsson-Rosenquist Stiftung (FLRS) ins Leben gerufen. Ein Ziel der Projektférde-
rung war es, eine Weiterfihrung und Finanzierung des Angebots durch Akteure im Ge-
sundheitswesen im Kanton Zug zu erreichen.

Das Pilotprojekt sollte das Angebot entwickeln, erproben und im Kanton Zug etablieren und
eine ineinandergreifende Zusammenarbeit zwischen den Akteur*innen der Regelversor-
gung ausldsen. Zum Zeitpunkt des Projektbeginns wurden nicht alle Leistungen eines sol-
chen Angebots, das Uber die reine Fallarbeit hinausgeht, von den Krankenkassen getragen.
Damit die Start- und Reifephase des Projekts aber unabhéngig von den finanziellen Unsi-
cherheiten einer Regelfinanzierung durch die Krankenkassen stattfinden konnte, stattete
die Stiftung das Pilotprojekt mit den erforderlichen finanziellen Mitteln aus.

Nach einer mehr als zweijdhrigen Aufbauphase war der Bedarf nach einer aufsuchenden
Beratungsstelle im Kanton Zug ausgewiesen. Das Angebot wurde zunehmend von den
Akteur*innen aus dem Gesundheitswesen akzeptiert und erlebte eine steigende Nach-
frage bei Betroffenen und Angehdrigen. Es gab mehr und mehr Argumente fur die ange-
strebte Kontinuitdt des Angebots Uber die funfjdhrige Projektlaufzeit hinaus, was die
Grundannahmen bei der urspriinglichen Planung im Wesentlichen bestéatigte.

Zukunftsszenarien auf der Basis verfligbarer Pravalenzdaten auf gesellschaftlicher Ebene
lassen keinen Zweifel daran, dass Demenzerkrankungen in der Gesellschaft weiter zu-
nehmen und aufgrund der demographischen Entwicklung zu einer dauerhaften Erschei-
nung grossen Ausmasses werden. Die Versorgungssysteme muissen deshalb rechtzeitig
nachhaltige L&sungen suchen.

Gemass Zuger Spitalgesetz sind die Einwohnergemeinden im Kanton Zug verantwortlich
fir die spezialisierte Langzeitpflege sowie fiir die Akut- und Ubergangspflege. Die Ge-
meinden missen entsprechende Leistungen bereitstellen und mitfinanzieren, sofern dies
nicht von anderen Institutionen wie z. B. den Krankenkassen Gibernommen wird. Auf Ge-
meindeebene werden strategische und politische Entscheide vom Gremium «Konferenz
Langzeitpflege» getroffen, in dem jede der 11 Gemeinden Einsitz hat.



Der Préasident der Konferenz der Sozialvorsteherinnen und Sozialvorsteher der Gemein-
den im Kanton Zug (SOVOKO) sowie der zustandige Leiter der Konferenz Langzeitpflege
nahmen die Verantwortung fir die Versorgung Demenzbetroffener und ihrer Angehdrigen
wahr und erarbeiteten in den relevanten Gremien eine Finanzierungsldsung. Uber eine
Ausschreibung wurde im Jahr 2019 ein Trdger gesucht, der ein solches kommunal finan-
ziertes Angebot ab 2021 bereitstellt.

Somit war das Ziel erreicht, dass Alzheimer Zug das Pilotprojekt nach finf Jahren
Laufzeit mit der Veréffentlichung dieses Handbuchs und der wissenschaftlichen Eva-
luation abschliesst. Handbuch und Evaluation wurden beide von der Familie Larsson-
Rosenquist Stiftung getragen und umgesetzt. Die Erkenntnisse aus dem Pilotprojekt
stehen nun der Allgemeinheit zur Verfligung. Gleichzeitig haben AMNESIA-Zug und
der neue Trager des Angebots die Ubergangsschritte vom Pilotprojekt zum neuen An-
gebot festgelegt. Die Kooperation soll weitergehen und die Kontinuitat des Angebots
sicherstellen.



G 2 Generisches Budget fiir AMNESIA-Zug

Die Zahlen basieren auf den Erfahrungen aus dem Kanton Zug und miussen fUr jeden
Kanton auf der Basis der lokalen Gegebenheiten neu berechnet werden.

in CHF Budgetposten Von m

Overhead
Operative Leitung -> nicht verrechenbar 10°000 12’000
Administration -> nicht verrechenbar 25’000 25’000

Aufsuchende Beratung

Medizinische Leistungen Geriater -> verrechenbar 0 0
Medizinische Leistungen Gerontopsychiatrie -> verrechenbar 0 0
Beratungspersonen (Basis 2019: 129 % VZA) -> teilweise 150’000 200’000
verrechenbar

Spesen Umsetzung (Kilometergeld etc) 10’000 12’000
Teilnahmekosten Beteiligte Helferkonferenz 40’000 45’000

Total Personaleinsatz (Zahlen spiegeln Gréssenordnungen, keine | 235’000 294’000
Echtangaben!)

KLV-Verrechnung (Annahme): Beratung (Pflegeleistungen) 120°000 140’000

Total Personaleinsatz (nach Verrechnung) = Finanzierungsbedarf | 115’000 154’000

Erarbeitung Schulungsmaterial kantonsspezifisch 3’000 5’000
Anlésse/Diskussionsrunden 5’000 6’000
Kosten Bekanntmachung 10’000, 15’000
Total Initiale Kosten 18’000 26’000
Spesen 2’000 3’000
Rechtsberatung 5’000 7'000
Bilromaterial/Papier 1’000 2’000
Revision, je nach Trager entstehen keine Kosten 0 0
IT/Computer 4’000 8’000
Miete Raumlichkeiten 6’000 7°000
Total Operative Kosten 18’000 27°000
Auslagen Sitzungen 1’500 2’000

78 | Teil 5



Software/Lizenzgeblhren Q-Sys Amnesia IT 6’000 6’000

Unvohergesehene Ausgaben 5’000 5’000
Total Projektspezifische Kosten 12’500, 13’000
Druck Broschiire 2’000 3’000
Kommunikation sonstiges 2’000 3’000
Marketing/Kommunikation Total 4’000 6’000
Kommunikation sonstiges 2’000 3’000
Marketing/Kommunikation Total 4’000 6’000

Total laufende Kosten nach der Verrechnung mit TARMED 167°500 | 226’000

Ein Spreadsheet zur Simulation der Kosten unter Einbezug der spezifischen Vorgaben im
jeweiligen Kanton steht auf www.larsson-rosenquist.org/amnesia zur Verfigung.

Beim Aufbau des Projektes muss zusatzlich noch mit Kosten zur Einrichtung einer ge-
eigneten Software gerechnet werden. Diese héngen stark vom gewahlten System ab.

B Managementprozesse/B 4 Prozessbeschriebe Finanzen

> 40 Vorlage Kontenplan
> 41 Vorlage Spendenverdankung mit Quittung
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G 3 Leistungsabrechnung eines Angebotes wie AMNESIA-Zug

In diesem Abschnitt werden die wichtigsten Grundsétze fur die Abrechnung von Leistun-
gen im Rahmen eines Angebotes wie AMNESIA-Zug im Regelbetrieb erldutert, wenn es
also keine Pilot- oder Anschubfinanzierung gibt. Zur Umsetzung eines solchen Angebotes
braucht es eine Mischfinanzierung tiber verschiedene Kostentrager hinweg, die jeweils die-
jenigen Teile aus dem ganzheitlichen Portfolio finanzieren, fir die sie zustandig sind.

Es lassen sich drei fir das Finanzierungsmodell relevante Leistungsbereiche unter-
scheiden:

— Mit Versicherungen abrechenbare, fallbezogene Leistungen

— Nicht mit Versicherungen abrechenbare, fallbezogene Leistungen

— Nicht mit Versicherungen abrechenbare, nicht fallbezogene Leistungen

G 3.1 Mit Versicherungen abrechenbare, fallbezogene Leistungen

G 3.1.1 Arztlich verrechenbare Dienstleistungen

Wenn Arzt*innen ihren Patient*innen eine Rechnung stellen, wenden sie in der Schweiz
das einheitliche Tarifsystem TARMED an. Dieses umfasst mehr als 4 600 Positionen fir
nahezu sdmtliche &rztlichen und arztnahen Leistungen in Praxen und im ambulanten
Spitalbereich.

Grundsétzlich haben Arzt*innen einen Anspruch darauf, ihre ambulanten Leistungen mit
der Sozialversicherung abzurechnen, wenn ihre «qualitative Dignitat» sie als abrech-
nungsberechtigte Fachpersonen ausweist. Die Dignitét ist Ausdruck der fachlichen Qua-
lifikation der Arzt*innen. Gemass TARMED muss die qualitative Dignitat entweder ihrem
Facharzttitel, ihrem Fahigkeitsausweis oder Schwerpunkt, ihrem Abrechnungszertifikat
oder ihrer Besitzstandsgarantie entsprechen.®

Aktuelle Listen, sortiert nach qualitativer Dignitat, sind Uber die FMH Swiss Medical As-
sociation verfiigbar.™®

Jede Leistung entspricht einer bestimmten Anzahl von Taxpunkten (mit der Unterschei-
dung in «arztliche» oder «technische» Leistung), gemessen nach zeitlichem Aufwand,
Schwierigkeit und erforderlicher Infrastruktur. Die Taxpunktwerte sind je nach Kanton
unterschiedlich und das Tarifwerk TARMED entwickelt sich laufend weiter, sodass Anbie-
ter sich diesbezliglich auf dem Laufenden halten sollten. Die aktuelle Version und die
10 haufigsten Fragen zum TARMED sind auf der Website der FMH zu finden.?°

18 Siehe dazu: fmh.ch/themen/ambulante-tarife/tarmed-dignitaet.cfm
19 Siehe dazu: fmh.ch/themen/ambulante-tarife/tarmed-tarifborowser-datenbank.cfm
20 Siehe dazu: fmh.ch
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Bei AMNESIA-Zug erfolgte die Abrechnung der KVG-pflichtigen fachérztlichen geria-
trischen Leistungen seit 1. April 2019 Uber eine entsprechende ZSR-Nummer?' des
Zuger Kantonsspitals.

Die KVG-pflichtigen Leistungen im geriatrischen Bereich umfassen:
— ambulante Sprechstundentétigkeit

— patientenbezogene administrative Tatigkeiten

— weitere KVG-pflichtige ambulante Leistungen

Die Abrechnung der KVG-pflichtigen facharztlichen gerontopsychiatrischen Leistungen
erfolgten Uber eine entsprechende ZSR-Nummer der Triaplus AG. Diese Leistungen um-
fassten die im TARMED Kapitel 02.01 gelistete Psychiatrische Diagnostik und Therapie
(durch Fachéarzt*innen).

G 3.1.2 Nichtarztliche ambulante Dienstleistungen

G 3.1.2.1 Nichtérztliche ambulante psychiatrische Leistungen (nach TARMED)
Diese Leistungen dirfen anerkannte, spitalunabhangige Institutionen oder Abteilungen
von Spitélern im Umfang von maximal 4 geleisteten Stunden pro Woche verrechnen. Sie
mussen Uber einen Leistungsauftrag entsprechend der Ziffer 4 «Gemeindenahe Versor-
gung» verfligen und unter der Leitung einer Facharzt*in stehen. Die Fachéarzt*in wiederum
muss die qualitative Dignitat Kinder- und Jugendpsychiatrie, Psychotherapie oder Psy-
chiatrie und Psychotherapie besitzen.

Die Behandlungen missen durch nichtérztliches Personal erfolgen, das bei der Institution/
Spitalabteilung angestellt ist. Dies sind Psychiatriepflegefachpersonen, sozialtherapeuti-
sches Personal wie Sozialpddagogen und Sozialarbeiter‘innen mit Zusatzausbildung,
dipl. Psycholog*innen und weiteres therapeutisch tatiges, nichtarztliches Personal mit
adaquater Ausbildung.?

21 Die ZRS-Nummer wird an selbstandig tatige, natlrliche oder juristische Personen (Organisationen) erteilt, die zu Lasten
der Krankenversicherung tétig sind. Organisationen der Krankenpflege und Hilfe zu Hause mussen Uber einen Leistungsauftrag
von Gemeinde/Kanton/Bund mit einer Definition des Téatigkeitsgebietes und der genauen Bezeichnung der erbrachten
Leistungen verfiigen.

22 tarmed-browser.ch/de/kapitel/02.04-nichtarztliche-ambulante-psychiatrische-leistungen-in-anerkannten-institutionen-und-
spitalabteilungen
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G 3.1.2.2 Leistungen nach Krankenpflege-Leistungsverordnung
Die auf arztliche Anordnung oder im arztlichen Auftrag von Pflegefachpersonen erbrach-
ten Leistungen zu Hause umfassen nach Art. 7, Abs. 2 KLV 7%,

a. Massnahmen der Abklarung, Beratung und Koordination

— Ermittlung des Pflegebedarfs und des Umfelds der Patient*in und Planung der not-
wendigen Massnahmen

— Beratung der Patient*in und nichtberuflich an der Krankenpflege Mitwirkender, zu The-
men wie Durchfiihrung der Krankenpflege, insbesondere Umgang mit Krankheitssym-
ptomen, Einnahme von Medikamenten oder Gebrauch medizinischer Gerate, Vornah-
me notwendiger Kontrollen

— Koordination der Massnahmen und Vorkehrungen durch spezialisiertes Pflegeperso-
nal im Hinblick auf Komplikationen in komplexen und instabilen Pflegesituationen

b. Massnahmen der Untersuchung und Behandlung

c. Massnahmen der Grundpflege

Die Krankenversicherungen Ubernehmen fur Leistungserbringer nach Art. 7a, Abs. 1, Bei-
trage an die Kosten der Leistung nach Art. 7, Abs. 2 KLV 7 (Fassung vom 01.10.2020):

— Massnahmen Abklarung/Beratung Koordination CHF 76.90/Stunde
— Massnahmen Untersuchung/Behandlung CHF 63.00/Stunde
— Massnahmen Grundpflege CHF 52.60/Stunde

G 3.2 Nicht mit Versicherungen abrechenbare, fallbezogene Leistungen

G 3.2.1 AMNESIA-typische Leistungen

Es gab personenbezogene Leistungen, die ihrem Anlass oder ihrer Hdhe wegen nicht

mit Versicherungen abgerechnet werden konnten. Solche Falle konnten im Rahmen der

AMNESIA-spezifischen, niederschwelligen, zugehenden Beratung aus verschiedenen

Grinden auftreten, z.B.:

— Es brauchte mehrere Anlaufe, bis eine betroffene Person angetroffen wird.

— Es fielen nicht abrechenbare Beratungsleistungen an, wenn sich wé&hrend der
Beratung herausstellte, dass die beratene Person nicht von Demenz betroffen war.

— Es bestand ein erh6hter Aufwand an Kommunikation, bis eine betroffene Person oder
ihre Angehdrigen Uberzeugt waren von der Notwendigkeit einer Intervention bzw. Un-
terstltzung.

— Das Nachfassen und die Information Uber die Lage Betroffener nach der Einleitung
von Massnahmen gehérte nicht zwingend zu versicherungsmassig abrechenbaren
Leistungen.

— Es fielen koordinierende Aufgaben bei der Triage und Auslésung von Unterstutzungs-
angeboten an.

Generell galte es ein Finanzierungsmodell zu entwickeln, das fur alle oder wenigstens flr
wirtschaftlich schwécher gestellte Betreute die Refinanzierung der nicht-versicherungs-
gedeckten Leistungen Uber Drittmittel sicherstellt. Dies kdnnten z.B. Spenden von Pri-
vatpersonen oder Unternehmen sein, oder Betreuungsbudgets, die mit kommunalen
oder kantonalen Mitteln alimentiert werden, oder ein Fixkostenbeitrag in Form einer
finanziellen Férderung durch eine oder mehrere Stiftungen.

23 Siehe: admin.ch/opc/de/classified-compilation/19950275/index.html
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G 3.2.2 Nicht AMNESIA-typische Leistungen

Zusétzlich zu den vorgenannten, AMNESIA-typischen Leistungen konnten Leistungen
anfallen, die Betroffene und/oder pflegende Angehdrige bei der Aufrechterhaltung einer
eigenstandigen Lebensfihrung oder bei speziellen Einzelsituationen unterstitzten — wie
die Begleitung ins Pflegeheim zur Entlastung der Angehérigen. Solche Leistungen pfle-
gerischer oder betreuerisch/unterstiitzender Art sein konnten einmalig, nur voriberge-
hend oder auch léngerfristig erforderlich werden, insbesondere dann, wenn diese Art der
Unterstitzung aus der Regelversorgung aus Kapazitétsgriinden nicht méglich war.

Diese besonderen Dienstleistungen musste AMNESIA-Zug in Rechnung stellen. Die
Dienstleistungen der Pflegefachleute von AMNESIA-Zug entsprechen einer hochqualifi-
zierten Arbeit von Fachpersonen. Der verrechenbare Stundenansatz firr die besonderen
Leistungen, die keine Pflichtleistungen nach der Krankenpflege-Leistungsverordnung
(KLV) sind, betrug rund CHF 150/Std. zzgl. Spesen.

Ist eine Drittmittelfinanzierung fir diese Art von Leistungen nicht realisierbar, missen die-
se Kosten bei einem Angebot wie AMNESIA-Zug den betreuten Personen direkt oder den
Angehdrigen privat in Rechnung gestellt werden. In der Regel ist das Abrechnungswesen
schwierig nachvollziehbar, genauso wie die Vielfalt der Leistungen sowie ihre Unterschei-
dung nach der Abrechenbarkeit mit Versicherungen. Deshalb ist es zwingend erforder-
lich, dass betreute Personen und Angehdrige transparent und auf niederschwellige Art
und Weise informiert werden, bevor privat abzurechnende Leistungen anfallen. Standar-
disierte Informationsmaterialien, die auf die Zielgruppe zugeschnitten sind, kdnnen dabei
helfen. Der Bedarf an solchen Leistungen sollte regelméssig mit Blick auf die Interessen
der Betroffenen Uberprift werden. Die bestmdgliche Versorgung soll im Sinne der Betrof-
fenen und ihrer Angehdrigen erfolgen, und sie soll nur die Leistungen umfassen, die aus
fachlicher Sicht unbedingt nétig sind. Werden weitergehende Leistungen ausdriicklich
gewlnscht, ist darauf hinzuweisen, dass sie zusétzlich erbracht werden und weitere Kos-
ten fur die Betroffenen verursachen. Der Entscheidungsweg sollte gut dokumentiert sein.
Betroffene und ihre Angehérigen missen wiederholt darauf aufmerksam gemacht wer-
den, dass es sich um zuséatzliche Leistungen handelt, und dass es die Option der Abwahl
oder andere Alternativen gibt.

Bei der Abrechnung «nicht-KVG-pflichtiger» Dienstleistungen empfiehlt es sich, diese
buchhalterisch gesondert zu behandeln. So kénnen eine Vermischung der Aufwendun-
gen und Ertradge mit anderweitig finanzierten Leistungen und Doppelbelastungen vermie-
den werden.



G 3.3 Nicht mit Versicherungen abrechenbare, nicht fallbezogene Leistungen
Schliesslich umfasste das Konzept AMNESIA-Zug fur den niederschwelligen und ko-
ordinierenden Ansatz zentrale Leistungen, die zum Zeitpunkt der Projektentwicklung
und wéhrend der Projektdurchflihrung versicherungsmassig nicht abgerechnet werden
konnten. Es handelte sich hier vor allem um die nicht einzelfallbezogenen Leistungen
fir die Koordination. Ein wesentlicher Posten waren die regelméssig stattfindenden
Helferkonferenzen, ihre Vor- und Nachbereitung, und die nachfolgenden koordinieren-
den Interaktionen.

Im Konzept von AMNESIA-Zug war die Koordination des Unterstiitzungsangebots fir die
optimale Fallbetreuung entscheidend. Zudem ergaben sich aus dieser Koordinationsar-
beit Optimierungsansatze fir die Versorgungsstrukturen. Denn die Leistungsanbieter ar-
beiteten Uber die AMNESIA-Plattform enger und auf kurzen Wegen problemorientiert zu-
sammen, sie machten gemeinsame Erfahrungen und tauschten sich aus. Dadurch konn-
ten sie Optimierungsvorschlage biindeln und sie berzeugender an die verantwortlichen
politischen bzw. behérdlichen Akteure herantragen.

Damit die Koordinationsaufgaben erfiillt werden konnten, brauchte es eine Infrastruktur.
Sie wurde durch den AMNESIA-Trager selbst bereitgestellt oder angemietet (Raumlich-
keiten, Hardware, elektronische Fallfiihrung und Dokumentation, kommunikative Erreich-
barkeit). Es brauchte Personal, das die Koordinationsleistungen erbrachte.

Es war anspruchsvoll, diesen Aufgabenbereich Uber Uberschussanteile aus Stunden-
oder Leistungsabrechnungen im Rahmen der Fallarbeit zu finanzieren.

Deshalb empfiehlt sich eine eigene Finanzierungsquelle. Ein &ffentlich-rechtlicher Trager
oder Finanzierer sollte diesen nicht anderweitig zu deckenden Kostenblock im Rahmen
der Objektfinanzierung subventionieren mit dem Ziel, diese Leistung Uberhaupt erst zu
ermoéglichen. Als sekundéres Ziel sollte beim Anbieter das finanzielle und personelle Be-
triebsrisiko vermindert werden, wenn die Fallzahlen und damit die Leistungseinnahmen
Uber die Monate schwanken, aber die Infrastruktur-Fixkosten gleichbleiben. Das ist in der
ambulanten/mobilen Pflege eine typische Situation.



In diesem Kapitel werden fir den Betrieb von AMNESIA-Zug besonders wichtige, recht-
liche Aspekte vorgestellt.

H 1 Datenschutz, Datensicherheit und Aufbewahrung

H 1.1 Datenschutz

Fir AMNESIA-Zug als Dienstleister im Gesundheitswesen galten besonders strenge Da-
tenschutzanforderungen. Die Koordinationsrolle des Projektes brachte es ausserdem mit
sich, dass mit vielen Instanzen vertrauliche Gesundheitsdaten und Informationen ausge-
tauscht werden mussten.

Gesundheitsdaten gehdren geméass Bundesgesetz Uber den Datenschutz (DSG) zu den

besonders schiitzenswerten Daten (Art. 3). Der Eidgendssische Datenschutz- und Of-

fentlichkeitsbeauftragte (EDOB) bezeichnet neun zentrale Anliegen des Datenschutzes

zum Schutz der Privatsphare:

— Faire Information: Versténdliche und vollstédndige Information Uber die Datenbearbeitung

— Wahiméglichkeiten: Betroffene geben ihre Einwilligung auf Basis klarer Informationen;
sie haben echte Wahlfreiheit

— Risikoanalyse: Identifikation mdglicher Datenschutzrisiken und Minimierung ihrer Aus-
wirkungen durch geeignete Massnahmen

— Datenrichtigkeit: Bearbeitung erfolgt mit zutreffenden Daten

— Verhaltnisméssigkeit: keine Datensammlung auf Vorrat, sondern nur so viel wie ndtig
zur Erfullung des unmittelbaren Zwecks; umfangmassige und zeitliche Limitierung der
Datenbearbeitung

— Zweckgebundenheit: Datenbearbeitung nur zu dem Zweck, der bei der Beschaffung
angegeben wurde, der aus den Umsténden ersichtlich oder der gesetzlich vorge-
schrieben ist

— Datensicherheit: Datenbearbeiter*innen stellen technisch und organisatorisch sicher,
dass die Personendaten hinreichend geschutzt sind

— Dokumentation: Dokumentation und Klassifikation aller Datenbearbeitungen durch die
Datenbearbeiter*innen

— Eigenverantwortung: Eigenverantwortliche Wahrnehmung der Pflicht, die Daten-
schutzgesetzgebung zu beachten

Der Datenschutz wurde von AMNESIA-Zug sehr ernst genommen, vor allem bei der
eigenen Fallarbeit

Inanspruchnahme von Dienstleistungen

— Zusammenarbeit mit unterschiedlichen kantonalen Dienstleistern
Zusammenarbeit mit Fachexpert*innen

Zusammenarbeit mit 6ffentlichen Institutionen

— Verarbeitung erfasster Daten fir eine Wirkungsdokumentation des Projektes

Die folgenden Datenschutzvorkehrungen wurden bei AMNESIA-Zug konkret umgesetzt:



H 1.1.1 Einsichtsrecht der von AMNESIA-Zug begleiteten Personen

Von AMNESIA-Zug begleitete Personen wurden im Erstgesprach bei den Erlauterungen
zur Zustimmungserkldrung dariliber informiert, dass sie jederzeit Einsichtsrecht in ihre
Dokumentation haben. Das Einsichtsrecht gilt fir die betroffene Person oder ihre gesetz-
liche Vertretung.

H 1.1.2 Zugangsberechtigung zu «Patientendaten»
Die Zugangsberechtigungen zu den Daten der AMNESIA-Personen waren fur das Kern-
team und die Helferkonferenz klar definiert und abgegrenzt.

Die Verlaufe und die wichtigsten Informationen zu Gesundheitszustand, Veranderungen,
Einsatzen, Medikamenten, Vitalwerten und mehr wurden fur jede AMNESIA-Person im
personlichen ePDok-System festgehalten.

Die Teilnehmenden an der Helferkonferenz hatten lediglich einen geschutzten Zugang zu
Daten derjenigen Personen, die von ihrer Institution betreut wurden (Passwort, doppelt
geschuitzt), d. h. zum jeweiligen elektronischen Patientendossier, dem sog. AMNESIA-
Careplan. Er umfasste Verlaufsberichte, Behandlungskalender, Leistungsnachweise, In-
dividualplan, Medikamenten- und Behandlungsplan (m+b M-Medi+Beh.), Messwerte
und das Stammblatt.

Ausschliesslich das Kernteam von AMNESIA-Zug hatte geschitzten Zugang (Passwort,
doppelt geschitzt) zu den Patientendaten im engeren Sinne. Diese Daten wurden im
elektronischen Patientendossier (ePDok) gefiihrt und waren fir die Helferkonferenz nicht
zuganglich. Dieses Dossier umfasste, abgelegt nach Person: Zustimmungserklarung,
Untersuchungsberichte, Fotos, Arztberichte, Juristisches (KESB, Vorsorgeauftrage, Pa-
tientenverfiigungen), Spitalberichte.

H 1.1.3 Schutz vor Einsichtnahme oder Entwendung physisch vorliegender Daten
Kundendokumentationen in physischer Form wurden in den abschliessbaren Korpussen
der einzelnen Beraterinnen aufbewahrt. Nach Austritt der AMNESIA-Person aus dem
Projekt wurden die Dokumente abgeschlossen gelagert und gesammelt dem Staatsar-
chiv Ubergeben. Nicht relevante Dokumente wurden geschreddert.

H 1.1.4 Gewahrleistung des Datenschutzes bei Beratungsgesprachen

Vertrauliche Besprechungen wie Beratungsgespréache, Rundtischgesprache und andere
personenbezogene oder anderweitig sensible Gesprache wurden ohne Beisein von Per-
sonen geflihrt, die nicht berechtigterweise involviert waren. Solche Gespréache wurden
soweit wie méglich in einem geschlossenen, separaten Raum durchgeflhrt.

H 1.1.5 Datenaustausch mit Dritten

Mit der Zustimmungserklarung durch neue von AMNESIA-Zug begleitete oder vertre-
tungsberechtigte Personen wurde AMNESIA-Zug erlaubt, Kontakt mit den Betroffenen
und ihren Hausarzt*innen aufzunehmen, erhobene Daten zu dokumentieren, flir das Pro-
jekt auszuwerten und den Fall an der Helferkonferenz zu besprechen. Die Zustimmungs-
erklarung wurde physisch und digital abgelegt und bei Austritt archiviert.



H 1.1.6 E-Mail-Versand und Zugang zu E-Mail

Alle AMNESIA-Mitarbeitenden hatten passwortgeschitzten Zugang zum HIN-Mail fur
datengeschutzte Informationen von und an Hausérzt*innen, Spitaler, Spitex etc. Empfan-
gene Dokumente wurden vom HIN-Mail ins Ablagesystem der jeweiligen AMNESIA-
Person kopiert und im Anschluss im Mail geléscht.

In der E-Mail-Kommunikation mit Institutionen und kantonalen Dienstleistern wurde nie
der volle Name der Betroffenen erwédhnt. Um eine Person zu schiitzen, wurden stattdes-
sen Kirzel verwendet. Ein anderes Beispiel der Anonymisierung von personlichen Erken-
nungsmerkmalen war die Eingabe des Todesdatums im Datenset von AMNESIA-Zug.
Es wurde verschlUsselt eingegeben, war also nicht das effektive Todesdatum, um die
Identifikation einer Einzelperson durch Externe méglichst zu verhindern.

Zusaétzlich nutzte die IT von AMNESIA-Zug bei der Verarbeitung von Datensets mit ex-
ternen Expert*innen eine Anonymisierungsfunktion. Dabei galt es, eine Balance zwischen
«naiver Unbedarftheit und panischer Datenphobie» zu finden, denn das Ziel einer Daten-
analyse ist es, etwas aufzuzeigen, um es im Idealfall zu optimieren.?*

Jede AMNESIA-Zug E-Mail-Signatur enthielt ausserdem folgenden Hinweis:

Samtliche geschitzte E-Mail-Korrespondenz ber HIN-Mail mit Personendaten wurde
ins ePDok kopiert und dann geldscht.

H 1.2 Datensicherheit

Das IT-System von AMNESIA-Zug war so aufgestellt, dass nicht lokal auf Rechnern, son-
dern Uber lokale Rechner auf einem geschitzten Server gearbeitet wurde. Dieser Server
wurde bei einem Dienstleister in Anspruch genommen, der solche Lésungen fiir die Ge-
sundheitsbranche mit entsprechenden Schutzmechanismen anbietet. Auch die Daten-
haltung erfolgte remote auf dem Server. So waren die Daten sowohl vor einem Zugriff
Unberechtigter als auch vor Verlust geschitzt.

Alle Mitarbeitenden von AMNESIA-Zug hatten einen passwortgeschitzten Zugang
und Bearbeitungsrechte zum digitalen Ablagesystem auf dem Server. Dort lagen
samtliche Falldokumentationen wie Zustimmungserklarung, Anmeldungen, Kranken-
geschichten, Uberweisungen und klinische Berichte sowie die fallunabhangigen
Dateien von AMNESIA-Zug. Nach Austritt von Mitarbeitenden wurde ihr jeweiliger
Zugang geldscht.

24 Siehe dazu auch den Gastbeitrag von Effy Vayena, erschienen in der Neuen Ziircher Zeitung am Sonntag (NZZaS) vom
13. Oktober 2018 zum Thema «Ubertriebene Datenphobie schadet der Gesundheit».



H 1.3 Aufbewahrungspflicht und Archivierung

Die Dossiers der AMNESIA-Personen wurden nach Abschluss der Beratung/Betreuung
bereinigt und archiviert. Dies erfolgte sowohl elektronisch (erstellen von PDF-Dateien
samtlicher Unterlagen aus dem AMNESIA-IT-Programm) als auch physisch als Papier-
ausdrucke. Beide werden geméass § 36 Abs. 4 GesG ZG?® fiir 10 Jahre aufbewahrt. Mit
Vorteil werden die Dossiers chronologisch nach Abschlussjahr archiviert. Dies verein-
facht die Vernichtung nach Ablauf der Aufbewahrungspflicht.

Dies gilt auch fur finanzrelevante Buchhaltungsunterlagen und dazugehdrige Geschéfts-
korrespondenz gemass Geschaftsbiicherverordnung®® (GeBuV), welche Finanzdoku-
mente von Personal (z.B. Lohnzahlungen, Sozialversicherungen) und Kund*innen/Kli-
ent*innen (z. B. Debitorenbewirtschaftung, Pensionsvertrége) betrifft.

Eine 5-jahrige Aufbewahrungspflicht gilt fiir arbeitsrechtliche Unterlagen geméss Art. 73
der Verordnung 1 zum Arbeitsgesetz (ArGV1)?, namentlich fir Dokumente welche sich
zu Personalien, Beschaftigungsart, Ein-/Austritt, Arbeits-/Pausen-/Ruhezeiten sowie
Lohnzuschldgen und medizinischen Abklarungen dussern.

Nach Austritt einer AMNESIA-Person aus dem Projekt wurden die Dokumente abge-
schlossen im Biro gelagert. Die Papierdokumente wurden am Ende des Projektes ge-
sammelt an das Staatsarchiv des Kantons Ubergeben. Die Dauer der Lagerung von Pa-
tient*innenakten im Staatsarchiv ist rechtlich geregelt. Elektronisch gespeicherte Akten
werden bei Alzheimer Zug in einem abgeschlossenen Schrank im Keller der Geschéfts-
stelle fir 20 Jahre aufbewahrt.

Generell gilt bezlglich der Aufbewahrung:

— Es sind moglichst alle als Beweismittel dienlichen Dokumente aufzubewahren (also
sinnvollerweise zu kopieren/scannen, bevor sie ausgehandigt/vernichtet werden).

— Der Datenschutz ist zu gewahrleisten (hamentlich keine Einsichtsmdglichkeit fur Un-
berechtigte und keine Aufbewahrung nicht notwendiger Unterlagen mit personlichen
Daten).

— Zur Verwendung als Beweismittel sollten die Dokumente auf Papier reproduziert wer-
den kdnnen (geméass obigen Ausfiihrungen auch noch nach allenfalls 20 Jahren).

— Die Kontrollbeh&rden sollten in die vorgeschriebenen Unterlagen auch vor Ort Einsicht
nehmen koénnen (fir Arbeitsverhéltnisse eindeutig geregelt in Art. 46 ArG i. V. m.
Art. 73 ArGV1).

> B Managementprozesse/B 6 Prozessbeschrieb
Ablage-Archivierung-Datenschutz

25 Gesetz Uber das Gesundheitswesen im Kanton Zug GesG - bgs.zg.ch/app/de/texts of law/821.1

26 221.431 - Verordnung Uber die Fiihrung und Aufbewahrung der Geschéftsbiicher —
admin.ch/opc/de/classified-compilation/20001467/index.html

27 admin.ch/opc/de/classified-compilation/20000832/index.html#a73
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H 2 Vertrage

Die Vereinbarungen mit Dritten, Mitarbeitenden oder Dienstleistern wurden auf vertrag-
licher Basis geregelt. Die folgenden Vertrage wurden fiir das Pilotprojekt AMNESIA-Zug
verwendet. Im Anhang des Handbuchs sind die Volltexte als — unverbindliche — Muster
abgedruckt.

H 2.1 Schenkungsvereinbarung mit Auflagen

Durch die Schenkung der Familie Larsson-Rosenquist Stiftung konnte das Projekt
AMNESIA-Zug 2016 begonnen und durchgefiihrt werden. Grundlage hierfir bilde-
te ein Schenkungsvertrag mit Auflagen zwischen der Stiftung und dem Trager von
AMNESIA-Zug, der Schweizerischen Alzheimervereinigung Zug. 2019 wurde die-
se in «Alzheimer Zug» umbenannt.

> 7 Schenkungsvereinbarung mit Auflagen

H 2.2 Anstellungsvertrag

Alle Mitarbeiterinnen des Projektes AMNESIA-Zug waren nach Schweizerischem Obli-
gationenrecht (OR) Uber Alzheimer Zug angestellt. Alzheimer Zug war flr die Lohnzahlun-
gen und die Abrechnung der Sozialversicherungen verantwortlich. Die Personalkosten
wurden monatlich zwischen Alzheimer Zug und dem Projekt AMNESIA-Zug entspre-
chend des Ausweises im Lohnjournal abgerechnet.

> 8 Vorlage Arbeitsvertrag

H 2.3 Mandatsvertrag

Mandatsvertrége regeln die Grundsétze einer Zusammenarbeit ausserhalb einer Anstel-
lung nach OR. Diese Zusammenarbeit kann zum Beispiel mit Anwéltinnen, Treuh&n-
der*innen oder Berater*innen im Gesundheitswesen zustande kommen.

> 9 Vorlage Mandatsvertrag
H 2.4 Rahmenvertrag fiir Zusammenarbeit
Die koordinierende Rolle von AMNESIA-Zug erméglichte den Kontakt zu unterschiedli-
chen kantonalen Dienstleistern. Bei enger und direkter Zusammenarbeit mit einer Organi-

sation/einem Anbieter sollten Vereinbarungen in einem Rahmenvertrag geregelt werden.

> 10 Vorlage Rahmenvertrag flir Zusammenarbeit
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| 1 Hardware

Bevor eine IT-Infrastruktur aufgebaut wird, ist es wichtig, sich tber die Anforderungen
Gedanken zu machen. Folgende Auswahlhilfe unterstitzt dabei:

— Wie viele Mitarbeiterinnen werden parallel an dem System arbeiten missen?

— Werden Geréte fir den Einsatz mit Externen benétigt — und welche Anforderungen
gelten hierfir (z. B. TV-Gerate, Tablets)?

— Werden Sicherungsmechanismen bendtigt fur den Fall von Diebstahl der Gerate bei
Ausseneinsatz?

— Wird lokal oder auch remote gearbeitet?

— Welche Anforderungen an den Datenschutz sollen umgesetzt werden (Zugriffsrechte)?

— Wie soll das Nutzer*innen-Konzept aussehen?

— Wird die IT selbst administriert oder durch eine externe Firma?

— Welche Hardware-Anforderungen stellt die (Spezial-)Software?

— Welche arbeitsergonomischen Kriterien sind zu erfiillen?

— Braucht es einen eigenen Server oder soll eine Cloud-L&sung genutzt werden?

— Sind Schnittstellen zu anderen IT-Systemen erforderlich?

Alle PCs von AMNESIA-Zug waren an einen Remote-Server angeschlossen, der von ei-
nem externen IT-Dienstleister betrieben und gewartet wurde. Dieser war auch zustandig
fur die Beschaffung und Einbindung der Hardware in die IT-Struktur. Zum Betrieb der Be-
ratungsstelle wurde folgende Ausstattung an IT-Hardware genutzt:

— Datei-Ablage und Arbeitsbereich online auf Remote-Server von IT-Dienstleister

Lokale Hardware:

— 1 Office-tauglicher Laptop pro Mitarbeiter*in, der auch zu Beratungsgesprachen
und weiteren Aussenterminen mitgenommen werden kann

— Dockingstationen fiir Laptops mit zugehérigen Buro-Bildschirmen, Tastaturen
und PC-Mausen (flexible Arbeitsplatznutzung durch die Mitarbeiter*innen)

— 1 professioneller Netzwerkdrucker mit Scan-, Fax- und Kopierfunktion

Folgende Dokumentation zur verwendeten Hardware sollte auf dem Server
hinterlegt werden:

— Hardware (PC, Mac etc.)

— Headsets (falls vorhanden)

— Ladegerate der Computer

— Druckertreiber

— Projektor

— Tastaturen

— Monitore Beschreibung

— Telefonanlage

— Garantien

— Gebrauchsanleitungen

— Rechnungen

— Kontakt bei IT-Hardware Problemen



| 2 Software

Die PCs der Mitarbeiterinnen von AMNESIA-Zug liefen mit Windows-Betriebssystemen
und den Ublichen Office-Programmen inklusive Microsoft Outlook als Standard-E-Mail-
Programm.

Zur Falldokumentation und Leistungserfassung wurde das IT-Programm «AMNESIA-
Zug» (eine Weiterentwicklung zu ePDok, der grundsatzlich RAI-kompatiblen elektroni-
schen Pflegedokumentation von Q-Sys) genutzt.

Fir die Buchhaltung wurde das einfach zu bedienende und kostenglnstige Buchhal-
tungsprogramm «Banana» eingesetzt.

Die geschitzte und verschlisselte E-Mail-Kommunikation wurde Uber eine eigene HIN
E-Mail-Adresse abgewickelt.

Es wird empfohlen, eine Ubersicht der verwendeten Software auf dem Server zu
hinterlegen:

Anzahl Lizenzen | Name Mitarbeiter*in

«AMNESIA-Zug»
(Amnesia, Amnesia Admin, [°] [*]
Careplan, Careplan Admin)
MS SQL Server 2014 Express Edition Keine erforderlich
[]
MS Office 365
] []
[]
[]
«Banana» Buchhaltung 8.0 [*]
[]
. [°]
HIN Client [*]
[°]
Adobe Acrobat Reader Keine erforderlich
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| 3 Telefonie

| 3.1 Telefonanlage
Bevor eine Offerte fUr eine neue Telefonanlage eingeholt wird, ist es wichtig, sich tber die
Anforderungen Gedanken zu machen. Folgende Auswahlhilfe unterstutzt dabei:

Soll eine Telefonzentrale neu gekauft oder eine bestehende erweitert werden?
Werden schnurlose Gerate oder verkabelte Tischapparate bevorzugt?

Fir wie viele Mitarbeiter*innen soll die Telefonanlage eingerichtet werden?

Gibt es fir jeden Arbeitsplatz eine Direktnummer oder reicht eine allgemeine Nummer?
Wie viele Gesprache sollen gleichzeitig in der Beratungsstelle gefuihrt werden kénnen?
Welche Zusatzfunktionen soll die Telefonanlage abdecken?

Wird die IT selber betrieben oder durch einen IT-Outsourcing-Partner betreut?

Das Team von AMNESIA-Zug verwendete ein mobiles Festnetztelefon (Gigaset C620-
C620A) mit Telefonanrufbeantworter-Funktion. Private Mobiltelefone wurden bei Bedarf
verwendet. Die Abgeltung der geschéftlichen Nutzung der privaten Mobiltelefone wurde
entsprechend geregelt.

| 3.2 Anrufbeantworter

Wenn Anrufe nicht angenommen werden konnten, weil entweder alle unterwegs oder in
einer Sitzung besetzt waren oder weil der Anruf ausserhalb der Burozeiten erfolgte, «ant-
wortete» der Anrufbeantworter. Dieser war die akustische Visitenkarte der Beratungsstel-

le.

Die folgenden Mustertexte sind Vorschlage, diesen professionell zu besprechen:

Ansage bei Abwesenheit:

«[Griezi/Guten Tag]
Sie héren den Telefonanrufbeantworter von [Name der Beratungsstelle].

Leider ist es uns momentan nicht méglich, Ihren Anruf entgegenzunehmen,
oder Sie rufen uns ausserhalb der Telefonzeiten an. Wir sind jeweils von
[Wochentag, Uhrzeit] erreichbar.

Bitte hinterlassen Sie nach dem Signalton eine Nachricht mit Ihrem Namen
und lhrer Telefonnummer und wir rufen Sie so bald wie mdglich zuriick.

Vielen Dank und auf Wiederhéren. »

Ansage bei besetzt:
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«[Griezi/Guten Tag]
Sie héren den Telefonanrufbeantworter von [Name der Beratungsstelle].

Im Moment sind alle Leitungen besetzt, und es ist uns leider nicht méglich,
Ihren Anruf sofort entgegenzunehmen. Wir sind jeweils von [Wochentag,
Uhrzeit] erreichbar.

Bitte hinterlassen Sie nach dem Signalton eine Nachricht mit Ihrem Namen
und lhrer Telefonnummer und wir rufen Sie so bald wie mdglich zuriick.

Vielen Dank ftir Ihr Verstandnis und auf Wiederhéren. »

| Teil 5



K 1 Ablagesystem

Séamtliche personenbezogenen Unterlagen und Dokumente wurden gescannt und elekt-
ronisch im entsprechenden Ordner abgelegt. Grundsétzlich galt, dass alle Dokumente flr
alle Mitarbeiter*innen zuganglich waren. Alle Mitarbeiter‘innen hatten daher Zugriff auf
alle Ordner und Subordner. Bei besonders schitzenswerten Daten wurde der Zugriff in-
dividuell geregelt, und Daten wurden gegebenenfalls in Ordnern mit beschranktem Zu-
griff abgelegt. Beispiele fir besonders schitzenswerte Daten sind:

Anamnese- und Untersuchungsberichte aus Spital, von Hauséarzt*innen, spezialisier-
ten Praxen

— Krankengeschichten von Hausarzt*innen, Spital

Uberweisungsberichte an Hausarzt*in, Spital, Heim

Korrespondenzen mit Behorden wie KESB

Zusatzlich wurde fur jede Mitarbeiter*in ein persénlicher Ordner angelegt, zu dem nur sie
Zugriff hatte.

Fur die optimale Dokumentensuche hielten sich alle Mitarbeiter*innen an die in AMNESIA-
Zug entwickelte Namenskonvention, die dem einheitlichen und verstandlichen System
folgte, inhaltsbasierte Dateinamen zu verwenden. Wichtige Griinde dafir sind:

— Alle Dokumente sind einheitlich abgelegt und werden personenunabhangig gefunden.
— Die Suchzeiten werden verkirzt.

Wo immer méglich, sollte der Dateiname mit dem Datum beginnen, gefolgt von einem
inhaltsbasierten Namen (z. B. Protokolle, Prasentationen, Vertragsentwiirfe etc.).

— Beispiel 1: 2020_09_25_Team Meeting.doc
(Jahr_Monat_Tag_ ohne Leerzeichen oder Punkt)
— Beispiel 2: 2020_09_25_Helferkonferenz_draft_V2.doc
(unterschiedliche Dokumentversionen enden mit der jeweiligen Versionsnummer)
— Beispiel 3: 2020_09_25_Helferkonferenz_draft_V2_XYZ.doc
(wenn eine andere Benutzer*in eine Entwurfsversion bearbeitet, wird sie unter dem
gleichen Dateinamen gespeichert, indem das Kurzzeichen der entsprechenden
Benutzer*in hinzugefiigt wird)

Zusétzlich zur elektronischen Ablage wurden Rechnungen, Vertrége, Vereinbarungen und
andere unterschriebene Dokumente im Original auch physisch abgelegt.

> B Managementprozesse/B 6 Prozessbeschrieb
Ablage-Archivierung-Datenschutz

K 2 Wegbeschreibung

In der Kommunikation mit Betroffenen und Angehérigen, ob am Telefon, per E-Mail oder
bei sonstigem Schriftverkehr ist eine klare Wegbeschreibung zur Beratungsstelle wichtig.
Sie kann den Weg fiir Nutzer*innen des Offentlichen Verkehrs und fir Autofahrer*innen
gesondert erklaren und durch einen Anfahrtsplan ergénzt werden.
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BEURTEILUNG DES PROJEKTS
AMNESIA-ZUG

A Zentrale Erkenntnisse aus der Projektarbeit

Nach 5 Jahren Projekttatigkeit lassen sich aus der Sicht der Direktbeteiligten Erkennt-
nisse zusammenfassen, die flr ein Folgeprojekt oder die Adaption des Konzeptes von
AMNESIA-Zug nutzbringend sein kdnnen.

A 1 Konzept

Das Konzept von AMNESIA-Zug war flexibel. Es definierte Ziele und Variablen fur die Ko-
ordination, und es definierte Bausteine im Zusammenhang mit Licken bei der Demenz-
versorgung. Die konkrete Ausgestaltung dieser Bausteine und die Benennung der jewei-
ligen Akteur*innen, die mitwirken sollen, konnte je nach Kontext bestimmt werden. Die
Variabilitat in den Bausteinen machte es auch im bereits laufenden Projekt méglich, auf
Verénderungen, etwa in der politischen Landschaft, zu reagieren. Dasselbe galt fir die
Reaktion auf Verdnderungen in der Lebenssituation Betroffener oder ihrer Angehdrigen.

Hieran ankniipfend l&asst sich feststellen: AMNESIA-Zug war kein linearer, sondern ein
lernender Prozess. Die zunehmende Erfahrung im Projekt, die steigende Bekanntheit in
Fach- und politischen Kreisen und bei der Bevélkerung und Verdnderungen in der Ver-
sorgungslandschaft machten Anpassungen und Weiterentwicklungen der Bausteine und
Ablaufe notwendig.

Wenn diese Tatsache schon zu Beginn des Projekts anerkannt wird, und wenn eine
lernende Organisation das Projekt aufmerksam, offen und verédnderungsbereit voran-
treibt, sind die Voraussetzungen gut, dass es sich dynamischen Umfeldbedingungen an-
passt und zum Erfolg wird.

> C Unterstltzungsprozesse/C 1 Prozessbeschrieb Prozessmanagement
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A 2 Beratungsansatz

Der Bedarf an Unterstitzung endete nicht (zwangslaufig), wenn eine Versorgung einge-
richtet war. Die Lebenssituationen von Betroffenen und Angehdrigen verdnderten sich,
und die Versorgungssituation oder das Versorgungsangebot konnten sich plétzlich als
nicht (mehr) ausreichend erweisen. Wenn die optimale Demenzversorgung durch die Re-
gelanbieter nicht mehr gewahrleistet war, entstand wieder eine (neue) Versorgungsliicke.
Auf diese Licke konnte, oder je nach Dringlichkeit musste, mit einer erneuten AMNESIA-
Intervention reagiert werden.

Die persénliche Begleitung durch die fallverantwortliche Fachberaterin sorgte fur Klarheit
bei den von AMNESIA-Zug begleiteten Personen und im Helfernetz, indem sie als kons-
tante Ansprechperson zur Verfligung stand. Der Austauschweg zwischen den Beteiligten
aus dem persénlichen Umfeld der betroffenen Person wie aus dem professionellen Hel-
fernetz war kurz. So konnte bei Bedarf die Koordination durch die fallkundige Fachbera-
terin schnell tbernommen werden. Die Fachberaterin wurde zur persénlichen Bezugs-
person der jeweiligen Betroffenen und ihrer Angehdrigen, und so blieb die AMNESIA-In-
tervention niederschwellig und ergiebig.

Die Erfahrung zeigte, dass der Aufbau eines Vertrauensverhéltnisses zu den betroffenen
Personen teilweise sehr zeitaufwendig war. Insbesondere bei alleine lebenden Menschen
musste das Vertrauen Uber mehrere Hausbesuche aufgebaut werden, damit Interventio-
nen mit Mitwirkung und weitgehendem Einverstandnis organisiert werden konnten. An-
gehdrige wie Betroffene schatzten die neutrale und vorurteilsfreie Vertretung ihrer Win-
sche und Anliegen durch die Beraterinnen und die Niederschwelligkeit der Abléufe, von
der ersten Kontaktaufnahme bis zur Intervention.

Fur die Phase des Vertrauensaufbaus und der Entwicklung einer tragfahigen Arbeitsbe-
ziehung muss geniligend Zeit eingerdumt werden, und diese Zeit ist auch entsprechend
zu budgetieren.

> A Kernprozesse/A 1 Prozessbeschriebe Beratung
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A 3 Netzwerk

Das Netzwerk rund um AMNESIA-Zug war entscheidend flr den Erfolg des Projektes.
Gleichzeitig konnte dieses Netzwerk auch viel vom Projekt AMNESIA-Zug profitieren. Die
Ablaufe beim Einbezug anderer Dienstleister und die Koordination von Leistungen im Re-
gelsystem wurden schneller und effizienter. Die Beteiligung von unterschiedlichen Orga-
nisationen machte die personenzentrierte, individuelle Unterstliitzung mdglich. Das Ver-
bleiben zu Hause konnte, unter Berlicksichtigung der wichtigsten Kriterien wie Men-
schenwirde, Gefahrdungsvermeidung, finanzielle Mdoglichkeiten und Einbezug des
Umfelds, organisiert und bei Bedarf angepasst werden.

Verschiedenste Fachexpert*innen aus unterschiedlichen Organisationen trugen mit ihrem
grossen Fachwissen, ihren Beziehungen und ihren lokalen und politischen Kenntnissen
zu einer interdisziplindren, individualisierten Herangehensweise an die Problemlagen der
Zielgruppe von AMNESIA-Zug bei. Die Interventionen waren dadurch ganzheitlich und
effektiv. Innerhalb des Helfernetzwerks kamen dank einem wachsenden Vertrauensver-
héltnis und dank guter Arbeitsbeziehungen zwischen den Akteuren h&ufig schnelle, un-
konventionelle und unbtrokratische L&sungen zustande. Die zielorientierte Arbeitsweise
an den Helferkonferenzen baute Doppelspurigkeiten in der Versorgung ab. Die praktische
Erfahrung machte den Beteiligten bewusst, wie sehr ein Angebot wie AMNESIA-Zug eine
Win-Win-Situation schaffte, und dass es zu keinem zuséatzlichen Aufwand oder einer
Konkurrenzierung unter den Anbietern flhrte.

Die Pflege der fachlichen Netzwerke war von entscheidender Bedeutung, sowohl fir
die Bekanntmachung des Angebots bei den relevanten Organisationen und Ansprech-
partner*innen, als auch ganz besonders fir die erfolgreiche Zusammenarbeit auf der
Fall-Ebene und fur den Aufbau und Erhalt einer effektiven Zuweisungsstruktur. Diese
Aufgabe war zeit- und ressourcenintensiv. Aber der Informationsaustausch und die
haufige Interaktion mit den wichtigsten Stakeholdergruppen wie Hausarzt*innen-Ver-
einigungen und einzelnen Stakeholdern wie Arzt*innen war erfolgskritisch fiir das An-
gebot von AMNESIA-Zug. Am Beispiel des Arzt*innen-Netzwerks zeigte sich, wie wich-
tig die arztliche Vertretung im Projekt ist. Sie war eine unerlédssliche Voraussetzung fir
einen tragfahigen Kontakt mit den Arzt*innen.

Deshalb war es wichtig, so friih und so intensiv wie méglich die wichtigsten Partner in der
Region zu identifizieren und mit ihnen in Kontakt zu treten. Dies war eine entscheidende
Fihrungsaufgabe bei einem Angebot wie AMNESIA-Zug. Alle Partner mussten sowohl
auf der strategischen Ebene (Steuerausschuss, Netzwerke) als auch auf der operativen
Ebene (in der Arbeit mit allen Gesundheitsanbietern und der Helferkonferenz) eingebun-
den werden.

Das Angebot von AMNESIA-Zug und die Haltung der Fachberater‘innen waren von Neu-
tralitdt bestimmt. Deshalb konnten auch Dienstleister ausserhalb des Helfernetzes der
Betroffenen oder der Helferkonferenz fiir Dienstleistungen gewonnen werden. Das mach-
te haufig passgenaue, individuelle Losungen und Betreuungsmassnahmen maoglich. Die
Neutralitdt des Angebots spielte auch eine wichtige Rolle bei der Information Uber ver-



schiedene Abklarungsméglichkeiten, oder wenn eine passende Institution/Arzt*in oder
Praxis fur einzelne von AMNESIA-Zug begleitete Personen gesucht wurde.

Die physische Néhe zu Alzheimer Zug entwickelte sich im Verlauf des Projektes zu einem
weiteren Vorteil. Personen, die Uber Alzheimer Zug zu einer Erstberatung zu AMNESIA-
Zug kamen, lernten die Fachberaterinnen in Blrordumlichkeiten kennen, die ihnen
schon bekannt waren. Das unterstitzte die Niederschwelligkeit des Kontakts und den
Aufbau des Vertrauensverhaltnisses. Bei Bedarf konnte die Fachberaterin ohne Zeitver-
lust reagieren. Auch der umgekehrte Weg, ndmlich die Zuweisung von Betroffenen von
AMNESIA-Zug an Alzheimer Zug, war einfach, und die Betroffenen profitierten sofort
von einem grossen Angebot an Unterstitzungsleistungen.

Die fachérztliche Co-Projektleiterin von AMNESIA-Zug nahm an Qualitétszirkeln von or-
ganisierten Hausarzt*innen teil und stérkte so in der Zuger Arzt*innenschaft den Bekannt-
heitsgrad und das Vertrauen in AMNESIA-Zug.

> A Kernprozesse/A 3 Prozessbeschrieb Kontakt- und Netzwerkpflege

A 4 Personal

Aus demographischen Grinden ist damit zu rechnen, dass die Nachfrage nach einem
Angebot wie AMNESIA-Zug wéchst, je bekannter es wird.

Diese Entwicklung zeigte sich schon beim Pilotprojekt. Die Organisation musste sich auf
ein solches Wachstum vorbereiten. Dabei half eine transparente Personal-Einsatzpla-
nung mit einem Personal-/Betreuungsschlissel, der dem Projektziel angemessen war.
Wachstum wurde so friihzeitig erkannt, und die Personalkapazitdten konnten rechtzeitig
angepasst werden.

Die Beratungsarbeit im Umfeld dementieller Erkrankung ist anspruchsvoll und herausfor-
dernd.

Qualifizierte und erfahrene Mitarbeitende mussten deshalb friih genug gesucht werden.
Die Einarbeitung in die Besonderheiten der Interventionen und in die Zugangs-, Bera-
tungs- und Dokumentationsmethoden des Projekts AMNESIA-Zug waren mit grosser
Sorgfalt zu planen, damit neue Mitarbeitende sie nachhaltig erlernen und gleichzeitig
schnell die wichtigsten Akteure kennenlernen konnten.

Der Zugang zu Betroffenen und Angehdrigen und die Zusammenarbeit mit ihnen in be-
lastenden Situationen konnte sehr herausfordernd sein, zum Beispiel bei eingeschrankter
Kognition oder verminderter Partizipationswilligkeit und -féahigkeit. Je stérker Betroffene
bei fortschreitender Krankheit sichtbar abbauten oder je mehr die Selbstbestimmungs-
mdglichkeiten trotz einer guten Versorgung nachliessen, desto grdsser konnte die Belas-
tung werden.

Gleichzeitig bewegte sich AMNESIA-Zug immer im Spannungsfeld unterschiedlicher In-
teressen. Diesen Druck hatten Projektleitung und alle Mitarbeiterinnen immer wieder zu
kompensieren, um ihre Leistungsfahigkeit nicht zu gefahrden. Massnahmen wie Super-
vision, Intervision, kollegiale Beratung und Weiterbildungen wurden deshalb gezielt ein-
gesetzt, denn sie halfen, die Belastung des Personals zu mildern. Auch die Helferkonfe-
renz konnte hier einen entscheidenden Beitrag leisten.
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Die Fachberater‘innen Demenz sollten mit Vorteil ausgebildet sein als Pflegefachperson
FH/HF, allenfalls auch Sozialarbeiter*in FH mit Zusatzqualifikation oder als Pflegefach-
person FH/HF Fachbereich Psychiatrie.

Berufserfahrung, spezifisch im Bereich Demenz, aber auch Erfahrung mit dem Thema
Demenz im privaten Umfeld und Weiterbildungen wie z.B. <DAS/MAS Gerontologie —
Altern: Lebensgestaltung 50+> der Berner Fachhochschule (BFH) erwiesen sich als
winschenswert.

No6tig waren auch eine gute Kenntnis der allgemeinen Gesundheitsversorgung und aller
Gesundheits- und Unterstitzungsanbieter und eine Vertrautheit mit den behérdlichen Ver-
fahren, dem kantonalen Gesundheitssystem und den lokalen politischen Verhéltnissen.

Sprachkenntnisse spielen und spielten eine immer wichtigere Rolle in der Beratung und
Begleitung von Menschen mit Demenz (Stichwort «interkulturelle Pflege»).

> B Managementprozesse/B 3 Prozessbeschriebe Rekrutierung neuer
Mitarbeiter*innen

> Formulare und Vorlagen zu Aspekten des Personalwesens

A 5 Aufbau von Akzeptanz

Es brauchte Durchhaltevermégen. Je lédnger sich ein niederschwelliges, koordinierendes
und damit auch vernetzendes Angebot wie AMNESIA-Zug hielt, und je eher es gelang,
Akteur*innen zur Mitwirkung zu tGberzeugen, desto mehr gewann das Angebot an Akzep-
tanz und Verstandnis in der Bevélkerung und bei den Direktbeteiligten.

Der Aufbau einer neuen Dienstleistung, die allen Menschen offensteht und im ganzen
Kanton aktiv sein wollte, brauchte Unterstiitzung durch gute Offentlichkeitsarbeit. Bei
AMNESIA-Zug war der Auftakt dadurch erschwert, dass es keinen offiziellen Auftrag von
behordlicher Seite gab, das Projekt also aus privater Initiative entstand und privat finan-
ziert wurde. Es galt, alle relevanten Bezugsgruppen «von Null aus» abzuholen, zu infor-
mieren und zu Uberzeugen. Die Offentlichkeitsarbeit (iber die Website und Uber eigene
Veranstaltungen und Messeauftritte trug viel zum Erfolg bei.

Grosse Bedeutung hatte die Dachorganisation Alzheimer Zug. Sie ist eine etablierte Ins-
titution mit einem sehr guten Ruf im Bereich Demenz; sie ist neutral, ohne eigenwirt-
schaftliche Interessen, und sie geniesst wegen ihrer Unabh&ngigkeit grosses Vertrauen
in der Bevélkerung.

Die sorgfaltige Vorbereitung und die gezielte Aufbauarbeit mit den Entscheidungstré-
ger‘innen der Dachorganisation, im Fall von AMNESIA-Zug war das der Vorstand, erwies
sich als sehr wertvoll. Wenn alle an Bord sind, entsteht das nétige Commitment und
Engagement. Der Zugang zu Ressourcen wurde einfacher, die Entwicklung der Strategie,
die Umsetzung der Offentlichkeitsarbeit und die operative Ttigkeit erhielten Riicken-
wind. Die Ziele der Dachorganisation und des Projektes konnten ideal abgestimmt
werden, und beide Seiten lernten voneinander.

> A Kernprozesse/A 3 Prozessbeschrieb Kontakt- und Netzwerkpflege
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A 6 Dokumentation

Nicht zu unterschatzen war die Dokumentationsarbeit. Wurden die Akten Betroffener
fortlaufend und vollstandig nachgefiihrt und regelmassig archiviert, dann konnten Kran-
kengeschichten und Interventionsverldufe im Detail nachvollzogen werden. Wurden Ak-
ten nur punktuell oder nachtréglich erstellt, verursachte dies einen grossen Aufwand und
flhrte zu Fehlern, wenn zurlickliegende Falle nicht vollsténdig rekonstruiert werden konn-
ten. Die zeitnahe Dokumentation und Archivierung eliminierte auch das Risiko von Wis-
sensverlust bei Personalwechseln.

Auswertungen, die Eigenevaluation und die Datensicherung erfolgten entsprechend der
gesetzlichen Vorgaben.

Die von AMNESIA-Zug im Laufe der Begleitung von Menschen mit Demenz erhobenen
Daten wurden anonymisiert auch dazu verwendet, um die Wirkung der Intervention von
AMNESIA-Zug zu beurteilen. Sie lieferten ein abschliessendes Bild der Intervention und
schafften die Méglichkeit fUr periodische Vergleiche. Dies alles erleichterte die praxisbe-
zogene, an den Bedurfnissen der Betroffenen orientierte Weiterentwicklung des Koordi-
nationsangebots.

Wenn diese «Statistikverpflichtungen» Uber die fallnotwendige Dokumentation hinaus
ernst genommen und kontinuierlich gepflegt wurden, gewann man daraus wesentliche
Erkenntnisse. Denn sie erméglichten die begleitende Evaluation des Projektes und bilde-
ten die Basis fur kontinuierliche Verbesserungsprozesse. Diese Verbesserungen bezogen
sich sowohl auf die Prozesse im Projekt als auch auf die Anforderungen an Daten und
Informationen, die fur die Auswertung bendtigt wurden.

Daten zu den betroffenen Personen wurden Uber die gesamte Projektlaufzeit erfasst. Die
identifizierten Problemlagen und die Wirkung der koordinierten Intervention liessen sich in
der Folge sowohl fallbezogen als auch in der Gesamtauswertung systematisch aufzeigen.

Die Grundstruktur der Datensets bewéhrte sich. Sie wurde punktuell weiterentwickelt,
um die praktische Handhabung im Beratungsalltag zu verbessern und um zusétzliche Er-
kenntnisse zu gewinnen, die sich im Verlauf des Projektes als nitzlich erwiesen. Dabei
wurde bertcksichtigt, dass die Daten in einer longitudinalen Sicht vergleichbar und wei-
terhin kompatibel blieben mit den Daten bei den kooperierenden Organisationen, vor al-
lem der Spitex.

Erkenntnis: Es empfiehlt sich, die Daten kontinuierlich und nach standardisierten Vor-
gaben zu erheben und auszuwerten und strukturierte Feedback-Schleifen im Aus-
tausch mit den Mitarbeitenden zu nutzen. Die Erkenntnisse sollten in die Organisation
des Betriebs einfliessen und zu konzeptionellen Anpassungen fiihren, wenn dies ge-
boten scheint.



Es braucht dazu transparente Prozesse, um entlang der realen Abldufe Optimierungs-
potenziale festzustellen. Ausserdem empfiehlt sich der Einsatz von Software, mit der die
benétigten Informationen herausgefiltert und weiter ausgewertet werden kénnen.

Wenn neue Informationen erhoben oder neue Auswertungen gemacht werden sollen,
muss sich die Software an diese verénderten Bedirfnisse anpassen lassen. Deshalb soll-
te schon bei der Auswahl der Software darauf geachtet werden, dass der Freiheitsgrad
fur Auswertungen mdglichst gross ist, dass Auswertungsprozesse eigenstandig ausge-
I6st und der Erhebungsgegenstand und die Erhebungsstruktur einfach angepasst wer-
den kénnen.

> B Managementprozesse/B 6 Prozessbeschrieb
Ablage-Archivierung-Datenschutz

A 7 Zusammenfassende Empfehlungen und Best Practices:

— Konzeptualisierung als lernenden Organisation

— Personliche Fachberater*innen als Bezugspersonen mit genligend Zeitressourcen

— Kenntnis der Netzwerke, Ausrichtung auf intensive Zusammenarbeit innerhalb der
Netzwerke, aktive Pflege der Kontakte zu Fachexpert*innen und bestehenden
Angeboten im Sozialraum

— Sorgféltige Auswahl des Personals und sorgsamer Umgang mit den
Fachberater*innen, friihzeitige und vorausschauende Planung der personellen
Ressourcen und Belastungen

— Aktiver Einbezug von Stakeholdern zur Unterstiitzung, unter anderem bei der
Offentlichkeitsarbeit

— Falldokumentationen kontinuierlich und an entsprechende Gesetzgebungen
angepasst fihren

— Geduld bei der Etablierung eines solchen Angebotes
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Das Projekt AMNESIA-Zug wurde nach seinem Abschluss durch das Institut Alter der
Berner Fachhochschule aus wissenschaftlicher Sicht beurteilt. Diese fachliche Evaluati-
on des Projektes ist ein wichtiges Element, das die Umsetzung eines ahnlich gelagerten
Projektes erleichtern wird.

B 1 Methodisches Vorgehen

Die Evaluation basiert einerseits auf den durch AMNESIA-Zug wahrend der Projektphase
laufend erhobenen und durch Bartelt, Bapst & Partner (bbp)? jéhrlich ausgewerteten sta-
tistischen Daten.

Andererseits wurden zum Zweck der Evaluation vom Institut Alter der BFH kurz vor
Projektabschluss (Oktober bis Dezember 2020) 9 Einzelinterviews und 2 Gruppeninter-
views durchgefiihrt. Alle Interviews wurden, bedingt durch die Kontaktbeschrédnkungen
aufgrund der Corona-Pandemie, telefonisch oder mit Videotelefonie durchgefihrt.

Die Interviewpartnerinnen der Einzelinterviews waren:

— Vier durch AMNESIA-Zug betreute Angehdérige von Menschen mit einer Demenz-
erkrankung (2 Téchter, ein Sohn, eine Ehefrau)

— Zwei Hausérzte

— Co-Projektleiterin AMNESIA-Zug

— CEO Alzheimer Schweiz

— Vorsteher Departement Soziales, Umwelt, Sicherheit (SUS) Stadt Zug

Die Interviewpartnerinnen der Gruppeninterviews waren:

— Gruppe 1: zwei Fachberaterinnen und Co-Projektleiterin AMNESIA-Zug

— Gruppe 2: An den Helferkonferenzen beteiligte Fachpersonen von Spitex Zug,
SRK Zug, Pro Senectute Zug, AMNESIA-Zug (Vertretung vom Tagesheim war
kurzfristig verhindert)

Die Interviews wurden digital aufgezeichnet, transkribiert und inhaltsanalytisch aus-
gewertet.

B 3 Auswertung der qualitativen Daten Seite 116

B 2 Auswertung der quantitativen Daten

Es muss im Folgenden berilicksichtigt werden, dass nicht fiir alle der 287 registrierten An-
meldungen ein vollstdndiger Datensatz vorliegt. Insbesondere die zeitaufwendigeren,
durch die AMNESIA-Fachberaterinnen bei den Hausbesuchen eingesetzten Assess-
ments, wurden nur in ausgewé&hlten Féallen durchgefihrt.

28 Bartelt, Bapst & Partner (bbp-beratung.ch)



B 2.1 Anmeldungen und Inanspruchnahme-Population

Im Zeitraum zwischen dem Projektstart im Jahr 2016 und der Extraktion der Daten fiir die
Auswertung im 3. Quartal 2020 verzeichnete AMNESIA-Zug 287 Neuanmeldungen. In
Abbildung 1 ist ersichtlich, wie sich die Anmeldungen auf die Projektjahre verteilen.
Fir eine Anmeldung fehlt die entsprechende Angabe.

Neuanmeldungen
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Abbildung 1: Neuanmeldungen pro Projektjahr
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Nachfolgende Tabelle gibt eine Ubersicht (iber die anmeldenden Personen und Organi-
sationen, aggregiert Uber den gesamten Zeitraum der Datenerhebung.

Tabelle 1: Ubersicht {iber die anmeldenden Personen und Organisationen,
geordnet in absteigender Haufigkeit der Anzahl Anmeldungen

Anzahl angemeldete
Personen

(Schwieger)Tochter/(Schwieger)Sohn 85 31.6
Spitex 56 20.8
Partner/-in 44 16.4
Hausarzt 16 5.9
andere 14 5.2
Spital 8 3.0
Nachbarn/Freunde (Privatperson) 7 2.6
Spezialarzt/Zahnarzt/Notfallarzt 7 2.6
Andere Angehorige (Nichte, Neffe, Enkel) 6 2.2
Helferorganisation 6 2.2
(Pro Senectute, Rotes Kreuz, Tixi)

Betroffene Person selbst 5 1.9
Alters- und Pflegeheim 3 1.1
Tagesheim 3 1.1
KESB 3 1.1
Beistand 3 1.1
Administrativer Dienstleister 1 0.4
(Kirche, Gemeinde, Polizei, Feuerwehr)

Privater Dienstleister (Buchhalter, 1 0.4
Anwalt, Bank, Geschaft)

Ambulanter Psychiatrischer Dienst 1 0.4
Psychiatrische Klinik 0 0

Der Vergleich Uber die finf Projektjahre zeigt eine deutliche Zunahme der Anmeldungen
durch die Spitex ab dem zweiten Projektjahr. Die Anmeldungen aller anderen Personen
und Organisationen blieben Uber die Jahre hinweg weitgehend konstant oder fluktuierten
von Jahr zu Jahr, aber ohne dass ein kontinuierlicher Anstieg der Anzahl Anmeldungen
erkennbar wére.

In 67 % der Falle erfolgte die Anmeldung nicht durch eine im selben Haushalt lebende Per-
son, in 33 % der Anmeldungen lebten meldende und betroffene Person im selben Haushalt.
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Personen nach Altersgruppen und Geschlecht
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Abbildung 2: Alter und Geschlecht der von AMNESIA-Zug begleiteten Personen

Zwei Drittel der angemeldeten Personen mit einer Demenzerkrankung waren Uber 80 Jahre
alt, ein Drittel war zwischen 65 und 80 Jahre alt und 5 Personen waren jlinger als 65 Jahre.
40 % der Anmeldungen betrafen Manner, 60 % Frauen.

Gut je 40 % der Personen lebten allein oder in einer Partnerschaft. Die restlichen Perso-
nen leben in unterschiedlich zusammengesetzten Mehrpersonenhaushalten.

106 |Teil6



Wohnort Personen

Der Grossteil der Anmeldungen kam aus den beiden grdssten, zentral gelegenen Stadten
Zug und Baar.
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Abbildung 3: Wohnort der von AMNESIA-Zug begleiteten Personen

Informelle Helfer
85% der angemeldeten Personen wurden durch informelle Helfer*innen unterstiitzt.

Ein Viertel dieser Helfer'innen war bei der Anmeldung bei ANMESIA-Zug nicht mehr in
der Lage, ihre Unterstiitzung weiterhin zu leisten. Aus den Daten ist nicht ersichtlich, ob
dieser Wegfall der informellen Helfer*innen der Grund fur die Anmeldung war. Knapp zwei
Drittel der Helfer*innen wirkten belastet, wiitend oder deprimiert als Folge ihrer Unter-
stltzungsleistungen. Bei 15% der angemeldeten Personen waren keine informellen
Helfer*innen vorhanden.
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B 2.2 Kognitive Leistungsféhigkeit der angemeldeten Personen

Tabelle 2 gibt eine Ubersicht tiber die kognitive Leistungsfihigkeit der angemeldeten
Personen in Bezug auf alltagliche Entscheidungen gemass Einschatzung im RAI-HC.

Hierzu liegen die Angaben von 171 Personen vor.

Tabelle 2: Kognitive Leistungsféhigkeit der Angemeldeten geméss Einschatzung im

RAI-HC

Kognitive Fahigkeiten fiir alltédgliche Entscheidungen

Anzahl
Personen
7

Unabhangig — folgerichtig sinnvoll 41
Teilweise abhéngig — einige Schwierigkeiten in neuen 20 11.7
unbekannten Situationen

Leichte Beeintrachtigung — braucht in spezifischen Situatio- 56 32.7
nen Anleitung und Uberwachung

Mittlere Beeintréchtigung — Entscheidungen nicht zuverlas- 74 43.3
sig oder geféhrlich; dauernde Unterstiitzung erforderlich

Schwere Beeintrachtigung - trifft selten/nie sinnvolle 14 8.2

Entscheidungen

Bei 93 Personen wurde eine Einschitzung nach minor oder major NCD (Neurocognitive
Disorder) gemacht. 82 Personen (88 %) erfillten die Kriterien einer major NCD, 11 (12 %)

diejeinigen einer minor NCD.

Im Folgenden sind die vermuteten Ursachen fir die neurokognitiven Stérungen zusam-

mengestellt:

Tabelle 3: Vermutete Ursachen der neurokognitiven Stérungen

Vermutete Ursache der NCD Anzahl
Personen

Alzheimer Demenz 55 69.6
Vaskular Demenz 21 26.6
Multiple Atiologien der Demenz 9 11.4
NCD induziert durch Substanz oder Medikamentenabusus 6 7.6
Levybody Demenz 3 3.8
Frontotemporale Demenz 3 3.8
Schédel-Hirn-Trauma 3 3.8
Parkinson Erkrankung 2 2.5
Anderer medizinischer Krankheitsfaktor 1 1.3
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B 2.3 Lebensqualitit der angemeldeten Personen

Tabelle 4 zeigt die Ergebnisse von Selbst- und Fremdeinschétzung der Lebensqualitat
der angemeldeten Personen mit Hilfe der Quality of Life in Alzheimer’s Disease Qol-AD
(deutschsprachige Fassung). Jedes Item wurde auf einer Skala von 1 - 4 (schlecht —
einigermassen — gut — sehr gut) beantwortet. Ein Mittelwert von 2.8 bedeutet also, dass
die mittlere Selbsteinschétzung aller befragten Personen knapp den Wert «gut» erreicht.
Die Selbsteinschatzung liegt fir 31 Personen, die Fremdeinschétzung fur 23 Personen
vor. Das Instrument wurde nicht standardméssig eingesetzt. Der Einsatz erfolgte nach
Bedarf, z.B. wenn die Fachberater*innen in der jeweiligen Situation eine grosse Diskre-
panz zwischen Selbst- und Fremdwahrnehmung beobachteten und diese fir die Ange-
hdrigen objektivieren wollten, oder bei allein lebenden Personen, deren Situation flr sie
schwierig einzuschéatzen war.

Tabelle 4: Ergebnisse des Qol-AD Fragebogens fur die Selbst- und Fremdeinschétzung

Mittelwert Mittelwert
Selbsteinschidtzung | Fremdeinschétzung

Korperlicher Gesundheitszustand 2.8 21
Energie 29 1.9
Stimmung 2.7 2.3
Wohnverhaltnisse 3.5 3.5
Gedachtnis 23 21
Familie 3.3 3.3
Ehe/Partnerschaft 3.4 3.0
Freunde 3.1 2.6
Person insgesamt 29 24
Fahigkeit, Aufgaben im und um 2.6 1.8
das Haus zu erledigen

Fahigkeit, etwas zum Vergnlgen 29 2.1
zu machen

Geld 3.0 2.7
Leben insgesamt 29 2.6

Die Fremdeinschatzung durch die Angehdrigen lag in vielen Bereichen unter der Selbst-
einschatzung durch die Betroffenen. Dies traf insbesondere auf den kérperlichen Ge-
sundheitszustand, die Energie, den Freundeskreis, die verbliebenen Kompetenzen und
die Féhigkeit zu, etwas zum Vergniigen zu machen. Finanzielle-, Wohn- und Familienver-
haltnisse wurden aus beiden Perspektiven sehr ahnlich eingeschatzt, ebenso die Ge-
dé&chtnisleistungen der betroffenen Person.
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B 2.4 Belastung der Angehérigen
Der Belastungsfragebogen fiir Angehérige wurde von lediglich 18 Personen ausgefullt.

Tabelle 5 gibt eine Ubersicht {iber die Ergebnisse. Jedes ltem wurde auf einer Skala von
1 — 4 (stimmt nicht — stimmt ein wenig — stimmt Uberwiegend — stimmt genau) beurteilt.

Tabelle 5: Ergebnisse des Belastungsfragebogens flr Angehdrige

Items Mittelwert
7. Die Pflege kostet viel von meiner eigenen Kraft. 2.7
3. Ich habe hin und wieder den Wunsch, aus meiner 25

Situation auszubrechen.

9. Ich sorge mich aufgrund der Pflege um meine Zukunft. 24
5. Mein Lebensstandard hat sich durch die Pflege verringert. 23
10. Wegen der Pflege leidet meine Beziehung zu 2.3
Familienangehdrigen, Verwandten, Freunden und Bekannten.
2. Ich fuhle mich oft kérperlich erschopft. 2.2
1. Durch die Pflege hat die Zufriedenheit mit meinem Leben gelitten. 21
6. Durch die Pflege wird meine Gesundheit angegriffen. 21
8. Ich fuhle mich «hin- und hergerissen» zwischen den 2.0

Anforderungen meiner Umgebung (z. B. Familie) und den
Anforderungen durch die Pflege.

4. Ich empfinde mich manchmal nicht mehr richtig als «ich selbst». 1.9

Skalenmittelwert 23

Insgesamt schatzten die 18 Angehdrigen ihr Belastungserleben als erhdht ein. Sie gaben
an, dass die Pflege in recht grossem Mass an ihren Kréften zehrt, dass sie sich 6fter mal
winschen, aus der Situation auszubrechen und sich auch Sorgen um ihre Zukunft
machen. lhr koérperliches und psychisches Befinden beurteilten sie aber trotz der Belas-
tungen nicht als stark beeintrachtigt.
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B 2.5 Helferkonferenz

An den Helferkonferenzen wurde zum Schluss des personenfokussierten Traktandums
durch die Teilnehmer*innen eine kurze Reflexion eingeschaltet. Dabei wurde jeweils eine
Synthese der vorhandenen Probleme, der von AMNESIA-Zug initiierten Interventionen
und des erreichten Resultats vorgenommen. Die folgenden Abbildungen geben fir 204
Personen Auskunft (ber wahrgenommene und dokumentierte Probleme (Abbildung 4),
Uber die an den Helferkonferenzen vorgeschlagenen Interventionen (Abbildung 5) und
Uber die Einschatzung der durch die Interventionen erzielten Wirkungen (Abbildung 6).
Die Nennungen erfolgen in absteigender Haufigkeit. Falls fur eine Person die gleiche
Nennung an mehreren Helferkonferenzen gemacht wurde, wurde sie fur nachfolgend
dokumentierte Auswertung nur einmal gezahlt. Fir jede Problemlage, Intervention und
Wirkung betragt das Maximum 204 Personen bzw. 100 %.

Helferkonferenz-Beurteilung

Informelle Helfer sind Uiberlastet

I (79 (37.7%)
I 136 (66.7%)
B 65 (33.8%)
B 69 (333%)
B 62 30.4%)
B 61 (20.9%)
B 5
B 52 (255%)
Kritische Medikamenten — Compliance - 48 (23,5%)
Kritische Wohnsituation - 39 (19.1%)
Kritische wirtschaftliche Situation - 32 (15.7%)
Fehlende hausérztliche Versorgung - 27 (13.2%)
Polymedikation [l| 14 (6.9%)
Nichts zutreffend l 14 (6.9%)
FU wird ernsthaft in Erwdgung gezogen I 10 (4,9%)
Person geféhrdet andere I 6(2,9%)

Person lasst Hilfe nicht oder nur begrenzt zu
Angehdrige lassen Hilfe nicht oder nur begrenzt zu
Formelle Helfer sind Uberlastet

Kritische Erndhrung

Fehlende medizinische Diagnose

Person geféhrdet sich selbst

Fehlende dazu berechtigte Interessensvertretung

0 51 102 153 204

Abbildung 4: An den Helferkonferenzen dokumentierte Problemlagen der angemelde-
ten Personen und Angehdrigen. (Prozente der insgesamt 204 Personen, bei denen
diese Problemlage genannt wurde.)
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Aus der Zusammenstellung wird ersichtlich, dass die Uberlastung der informellen Helfer in
der Uberwiegenden Mehrheit der Félle als Problem wahrgenommen wurde. Dies ist ein
scheinbarer Widerspruch zum Belastungserleben, das die Angehérigen selbst angaben
(s. Tabelle 5). Wie oben erwéhnt, wurde dieser Fragebogen jedoch nur von einem kleinen
Teil der Angehdrigen ausgefillt und die Ergebnisse sind deshalb nicht aussagekréftig fur
die ganze Stichprobe. Ein Blick auf den Schweregrad der kognitiven Einschréankungen der
Betroffenen macht die Uberlastung der informellen Helfer versténdlich. 88 % der Personen
erfiillten die Kriterien einer major NCD. Geméss Einschatzung nach RAI-HC hatten gut die
Halfte der Personen eine Demenzerkrankung im mittleren bis schweren Stadium. In diesen
Stadien sind die Einschréankungen im Alltag der Betroffenen bereits deutlich, und die be-
treuenden informellen Helferinnen waren entsprechend stark beansprucht. Erschwerend
kam gemédss Einschatzung an den Helferkonferenzen noch hinzu, dass die betroffenen
Personen in zwei Dritteln der Félle Hilfe nicht oder nur beschrénkt zuliessen und dass auch
die formellen Helfer in einem Drittel der Félle Uberlastet waren.



Helferkonferenz-Intervention

Amnesia Besuch ([N 174 (85.3%)
Intervention Spitex [ NN 146 (71.6%)
Intervention Geriatrie _ 83(40.7%)
Tagesheim - 80(39.2%)
Rotes Kreuz - 62 (30.4%)
Rundtischgesprach [ 53 (26.0%)
Private Betreuung/Pflege - 37(18.1%)
Pro Senectute - 34 (16.7%)
Vertiefte neuropsychologische Abklarung - 30 (14.7%)
Gefahrdungsmeldung bei KESB . 20(9.8%)
Temporirer Heimaufenthalt . 17 (8.3%)
Voraussichtlich definitiver Heimaufenthalt I 10 (4,9%)
Intervention Psychiatrie I 8 (3,9%)
Nichts zutreffend I 3(1.5%)

Keine Intervention Amnesia | 2(1.0%)

0 51 102 153 204

Abbildung 5: Interventionen, die von der Helferkonferenz vorgeschlagen wurden.
(Prozente der insgesamt 204 Personen, bei denen diese Problemlage genannt wurde.)

Dem Konzept einer aufsuchenden Beratung entspricht, dass ein Hausbesuch durch
eine Fachberaterin von AMNESIA-Zug an erster Stelle der Interventionen steht. Der
sehr haufige Einbezug der Spitex unterstreicht die Unabdingbarkeit der Partnerschaft
zwischen den beiden Organisationen. Geriatrie, Tagesheim, Rotes Kreuz und Rund-
tischgesprache machen je einen weiteren wichtigen Anteil der Interventionen aus. Ge-
rade in Bezug auf die Betreuung der Betroffenen in einem Tagesheim und die entspre-
chende Entlastung der Angehdrigen scheint AMNESIA-Zug eine wichtige Rolle einzu-
nehmen. Aus der Literatur ist bekannt, dass Angehorige, ohne Support durch
Fachpersonen, diesen Schritt haufig scheuen, sei es auf Grund von eigenem schlech-
tem Gewissen oder weil die betroffene Person sich anfanglich nicht selten gegen einen
Tagesheim-Besuch wehrt. Weiter fallt auf, dass das Rote Kreuz fast doppelt so oft in
die Intervention eingebunden ist wie die Pro Senectute.
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Helferkonferenz-Wirkung

Entlastung informelle Helfer _ 86 (42.2%)
Bessere Koordination formelle Helfer _ 86 (42.2%)

Heimeintritt mindestens vorlaufig vermieden - 71(34.8%)
Wohlbefinden fir Person verbessert - 62 (30,4%)
Wohlbefinden fiir formelle Helfer verbessert - 59 (28.9%)
Diagnose geklart - 38 (18.6%)
Nichts zutreffend - 28 (13.7%)
Geklarte juristische Situation . 19 (9.3%)
FU mindestens vorléufig vermieden . 16 (7.8%)

0 51 102 153 204

Abbildung 6: An den Helferkonferenzen besprochene Wirkungen der Interventionen
(Prozente der insgesamt 204 Personen, bei denen diese Problemlage genannt wurde.)

Bei der am h&ufigsten genannten Problemlage, der Uberlastung der informellen Helfer*in-
nen, konnte nach Einschétzung der Fachpersonen an den Helferkonferenzen auch am
haufigsten eine Wirkung erzielt werden. Die Vermutung liegt nahe, dass diese Entlastung
durch die ebenfalls hdufig erreichte bessere Koordination der formellen Helfer erreicht
wurde. Allerdings sollte auch beachtet werden, dass die Zahl der Félle, bei denen eine
Entlastung der informellen Helfer*innen bewirkt werden konnte, nur halb so gross ist wie
wie die Zahl derer, bei denen eine Uberlastung wahrgenommen worden war. Bei gut ei-
nem Drittel der Féalle konnte eine Heimeinweisung, zumindest vorldufig, vermieden wer-
den. Das Wohlbefinden konnte bei je knapp einem Drittel der Betroffenen und der invol-
vierten formellen Helfer'innen verbessert werden.
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B 2.6 Verlaufe

Waéhrend der Begleitung durch AMNESIA-Zug traten insgesamt 107 Personen in ein
Alters- und Pflegeheim ein. Dies entspricht 37 % der insgesamt bei AMNESIA-Zug in den
5 Jahren der Projektlaufzeit angemeldeten Personen. Die Daten lassen keine Aussagen
zur Zeitspanne der Begleitung durch AMNESIA-Zug vor dem Heimeintritt zu.

Bei der Angabe von Grinden fir den Heimeintritt waren Mehrfachnennungen méglich.
Der am haufigsten genannte Grund fir einen Heimeintritt war, dass die Angehérigen oder
Interessenvertreter der Betroffenen der Meinung waren, dort kénne die Lebensqualitat
der Personen besser gewahrleistet werden (81 Personen, 76 %). Am zweithdufigsten
wurde der Heimeintritt damit begriindet, dass die Sicherheit der Person zu Hause nicht
mehr gewahrleistet werden konnte (61 Personen, 57 %). An dritter Stelle der Eintritts-
grinde stand die Erwartung der betroffenen Person selbst, dass ihre Lebensqualitit im
Heim besser gewahrleistet werden kdnne (49 Personen, 46 %). Bei 15 Personen (14 %)
konnten die Spitexanbieter Leistungen nicht mehr oder nicht mehr im erforderlichen Um-
fang erbringen, bei 11 Personen (10 %) konnten die ambulanten Betreuungsleistungen zu
Hause nicht mehr finanziert werden.

Insgesamt 50 Personen verstarben wahrend der Begleitung durch AMNESIA-Zug.
21 Personen verstarben in einem Alters- und Pflegeheim, 17 zu Hause, 10 im Spital und
2 Personen an nicht genannten Orten.

B 3 Auswertung der qualitativen Daten

B 3.1 Wege zur Nutzung der Leistungen von AMNESIA-Zug

Drei der vier befragten Angehorigen (die zwei Tochter und der Sohn) wurden durch eige-
ne Internetrecherchen auf das Angebot von Alzheimer Zug bzw. AMNESIA-Zug aufmerk-
sam. Zwei Personen differenzieren dabei nicht klar zwischen den beiden Angeboten. Die
dritte Person besuchte bei Alzheimer Zug einen Kurs fiir Angehdrige und wurde dort auf
das Angebot von AMNESIA-Zug aufmerksam gemacht. Die vierte befragte Angehdérige,
die Ehefrau eines Betroffenen, erzahlte dem Hausarzt von ihren Sorgen und Befiirchtun-
gen zum Gesundheitszustand ihres Mannes. Dieser empfahl ihr, sich an AMNESIA-Zug
zu wenden, was sie in einem ersten Schritt per mail machte.

Die Fachpersonen der Partnerorganisationen von AMNESIA-Zug informierten ihre
Kund*innen Uber das Angebot von AMNESIA-Zug und in manchen Fallen vermittelten sie
den direkten Kontakt, in dem sie von den Angehdrigen die Erlaubnis einholten, ihre Tele-
fonnummer an die Fachberater*innen von AMNESIA-Zug weiter zu geben, damit diese
den ersten Kontakt herstellen konnten. Dieses proaktive Vorgehen sei in manchen Féllen
angezeigt, weil die Angehdrigen selbst vielleicht Hemmungen hétten, den Kontakt von
sich aus zu suchen.



Die beiden befragten Hausérzte erfuhren aus den Netzwerken mit anderen Arzten vom
Angebot von AMNESIA-Zug und erachteten es von Beginn an als sehr sinnvoll. Die ersten
Informationen bekamen sie also mindlich auf kollegialem Weg, spater erhielten sie (re-
gelmassige) Updates direkt von AMNESIA-Zug bzw. waren Uber gemeinsam betreute
Personen in Kontakt. Ein Hausarzt schilderte es so:

B 3.2 Nutzung der Leistungen von AMNESIA-Zug

Zwei der drei befragten Angehdrigen und ein Hausarzt dusserten sich positiv Uber die
Méglichkeit der Demenzabklarung durch die AMNESIA-Geriaterin. Die Wartezeit fir ei-
nen Abklarungstermin im Spital war den Angehdrigen in einem Fall zu lang, und sie waren
sehr froh, dass die zeitnahe medizinische Abklarung durch AMNESIA-Zug ihnen rasch
Klarheit geben konnte. Auch der Hausarzt wandte sich in Fallen, in denen er gerne rasch
diagnostische Sicherheit haben wollte, gerne an AMNESIA-Zug. Wie die Angehérigen
schilderte auch er, dass diese Abklarungen zeitnah und unkompliziert erfolgten und fur
ihn und die Angehdrigen deshalb sehr wertvoll waren. Positiv erwdhnt wurde ebenfalls,
dass die Abklarung durch ANMESIA-Zug zu Hause erfolgen konnte.

Weiter wurden sowohl von den Angehdrigen als auch den Hauséarzten die von AMNESIA-
Zug erbrachten Koordinationsleistungen als sehr hilfreich und unterstiitzend wahrge-
nommen. Sie beschreiben, wie AMNESIA-Zug nach Einschatzung der Situation (im An-
schluss an die Helferkonferenz) Vorschlage betreffend Versorgungsstruktur machte und
bei Zustimmung durch die Angehdérigen (und, wenn maéglich, auch durch die Betroffenen)
die Leistungserbringung in die Wege leitete. Bei Bedarf sei die Fachberaterin von AMNESIA-
Zug, beim ersten Hausbesuch z.B. durch eine Person von Pro Senectute, auch anwe-
send gewesen. Diese Anwesenheit einer Vertrauensperson war flr das Einfiihren neuer
Personen bei demenzkranken Menschen sehr hilfreich. Sie konnten so ihre Angste und
ihr Misstrauen schneller iberwinden. Nachdem die Versorgung aufgegleist war und gut
lief, standen die Angehdrigen selbst direkt mit den Leistungserbringern im Austausch.
Die Angehorigen schéatzten, dass sie sich, wenn sich die Situation veranderte und die
aktuelle Versorgung nicht mehr optimal passte, jederzeit wieder an die Fachberater*in
von AMNESIA-Zug wenden konnten, und dass diese dann gemeinsam mit ihnen nach
neuen Lésungen suchte. Die Kontaktaufnahme durch die Angehérigen erfolgte in diesen
Fallen meistens telefonisch. Diese Sicherheit, bei Bedarf jederzeit wieder auf die Koordi-
nationsleistungen von AMNESIA-Zug zugreifen zu kdnnen, war flr die Angehdrigen sehr
wichtig. Denn jede Veranderung der Situation bedeutete flr die Angehérigen Aufregung
und Unsicherheit, und hier wurde AMNESIA-Zug als grosse moralische Unterstlitzung
beschrieben, die dazu beitrug, dass die Angehdrigen die Zuversicht und die Geduld in
ihrer Rolle als informelle Helferinnen nicht verloren.

Die Hausérzte schatzten, dass AMNESIA-Zug durch die direkte Arbeit mit den Betroffe-
nen sowie durch die regelmassigen Updates an den Helferkonferenzen sehr nah am Ge-
schehen dran war und sie kontaktierte, wenn ihnen etwas auffiel, das einer hauséarztli-
chen Intervention bedurfte. Wenn in einem Fall alles gut lief, erhielten die Hausérzte in
gewissen Abstanden ein Update durch AMNESIA-Zug.



B 3.3 Beurteilung des Angebotes von AMNESIA-Zug

B 3.3.1 Sicht der Angehoérigen

Am Konzept von AMNESIA-Zug Uberzeugte die Angehérigen die Neutralitét. Diese war
fir sie glaubhaft, weil AMNESIA-Zug keine eigenen Dienstleistungen anbot. Sie
nahmen wahr, dass flr die Fachberater*innen das Wohlbefinden und die Lebensqualitat
der Menschen mit Demenz und ihrer Angehdrigen im Zentrum ihrer Arbeit stand. Diese
versuchten sie in jedem Fall durch individuell passende Versorgungsstrukturen best-
moéglich zu gewahrleisten. Dabei wurde das Bestreben der Fachberater‘innen aner-
kannt, den Betroffenen einen méglichst langen Verbleib in ihrem Zuhause zu ermdégli-
chen. Aus Sicht der Angehérigen wurde dieses Ziel nicht nur dank der individuell
angepassten Versorgungsstrukturen erreicht, sondern auch dadurch, dass sie selbst
durch die Berater*innen so gut unterstitzt wurden, dass sie ihre Rolle als informelle
Helfer*innen langer auszuliben vermochten.

Die Angehdrigen schatzten die durch AMNESIA-Zug erbrachten Koordinationsleistun-
gen. Dadurch, dass AMNESIA-Zug die Leistungen durch die Partnerorganisationen
vermittelte und aufgleiste, mussten die Angehdrigen «ihre Geschichte» nicht wiederholt
von Beginn weg erzéhlen.

Dank der ausgewiesenen Kompetenz der Fachberater‘innen beim Thema Demenz fuhl-
ten sich die Angehdrigen in ihren Anliegen verstanden und ernst genommen. Es wurde
ihnen Ruhe und Sicherheit vermittelt. Diese positiven Aspekte aus Sicht der Angehérigen
werden durch nachfolgende Zitate illustriert:

«Ich denke, die neutrale Stellung geht wirklich individuell auf die Betroffenen
und Angehdrigen ein.»

«\Von der psychologischen Seite flhlte ich mich auch sehr gut betreut.
Es gab manchmal Situationen, in denen ich selbst total tiberfordert war und
einfach jemanden brauchte, der zuhért.»

«Es ist eine grosse moralische Unterstitzung»

«Es ist wie ein Anker, ein Mittelpunkt, der im Notfall schaut — man muss
nicht selbst schauen>

«Man hat eine Ansprechperson, die nicht nur koordiniert, sondern auch Ahnung
hat vom Fall, von der Krankheit, vom medizinischen und juristischen Ablauf.»

«AMNESIA-Zug als Koordinationsstelle — das war fir mich auch ein Entschei-
dungsfaktor. Ich wusste ja, es gibt Spitex, es gibt Pro Senectute, es gibt das
SRK... ja, aber zu wem soll ich jetzt? Und dass AMINESIA-Zug wirklich so

eine Dachfunktion Gbernimmt als Anlaufstelle und einem dann die Richtung oder
die Wege zeigt, oder einem Organisationen empfiehlt, die fir die speziellen
Bereiche in Frage kommen, das war fir mich eine unglaubliche Erleichterung.»
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Verbesserungspotenzial am Angebot von AMNESIA-Zug wurde insbesondere von einer
Angehdrigen (Tochter) gesehen. Sie wiirde sich mehr Transparenz und klarere Kommuni-
kation wiinschen. So sei es ihr nicht immer klar gewesen, an wen im Versorgungsnetz sie
welche Informationen in welcher Form weiterleiten misse, ob z.B. AMNESIA-Zug alle
Involvierten der Partnerorganisationen Uber gewisse Vorkommnisse informierte oder ob
sie dies selbst tun sollte. Zudem hétte sie die Verschriftlichung gewisser zentraler
Prozesse und Entscheidungen als hilfreich empfunden. Konkret wiinschte sie sich eine
schriftliche Riickmeldung nach den Helferkonferenzen. Weiter schien das Angebot von
AMNESIA-Zug bei ihr Erwartungen geweckt zu haben, die dann nicht erfillt wurden, wie
nachfolgendes Zitat zeigt:

Ein Angehdriger bedauerte, dass das Angebot von AMNESIA-Zug in der Offentlichkeit
nicht breiter bekannt wurde.

B 3.3.2 Sicht der Fachpersonen der Partnerorganisationen und der Hausérzte
Aus Sicht der Fachpersonen gab es positive Wirkungen von AMNESIA-Zug auf verschie-
denen Ebenen.

Die erste Ebene ist die der Betroffenen und ihrer Angehdrigen.

Bei den Angehdrigen nahmen sie eine Entlastung durch die von AMNESIA-Zug geleiste-
ten Koordinationsleistungen wahr. Diese sind fiir Angehdrige sonst zeitintensiv und kréf-
tezehrend. Die Angehdrigen profitierten weiter dadurch, dass sie mit und bei AMNESIA-
Zug eine einzige Ansprechperson hatten und somit stets wussten, wohin sie sich wenden
konnten und ihre Geschichte nicht mehrmals an verschiedenen Stellen wiederholen
mussten. Insbesondere die befragten Hausarzte bemerkten, dass demenzkranke Perso-
nen dank der Unterstiitzung durch AMNESIA-Zug langer zu Hause bleiben konnten.
Die individuell angepassten Versorgungsstrukturen stabilisierten die Situation zu Hause,
halfen, notfallméssige Spitalaufenthalte infolge Uberlasteter informeller Helfersysteme
zu vermeiden und trugen in ihrer Beobachtung zunehmend dazu bei, dass an Demenz
erkrankte Menschen bis zu ihrem Lebensende zu Hause bleiben konnten. Wo dies nicht
der Fall war, wurde die Notwendigkeit eines Heimeintritts dank der guten Vernetzung
der involvierten Akteure haufiger friihzeitig erkannt und mit den Angehdrigen (und wenn
mdglich den Betroffenen) besprochen. Die Angehorigen konnten diese Notwendigkeit
dann besser akzeptieren, und der Eintritt konnte gut vorbereitet erfolgen. Die Anzahl not-
fallméssiger Heimeintritte konnte reduziert werden. Die Verminderung von notfallméassi-
gen Spital- und Heimeintritten und friihzeitigen Heimeintritten hatte, neben den positiven
Auswirkungen auf Wohlbefinden und Lebensqualitat von Betroffenen und Angehdrigen,
auch positive finanzielle Auswirkungen.



Die finanziellen Einsparungen sind die zweite Ebene der positiven Wirkungen, die bei
AMNESIA-Zug wahrgenommen wurden. Damit die finanziellen Einsparungen anerkannt
werden, gelte es folgendes zu berlcksichtigen:

Auf der dritten Ebene liegen die positiven Folgen des Angebotes von AMNESIA-Zug fur
die Fachpersonen der Partnerorganisationen und fiir die Hausarzte selbst.

Insbesondere die Spitex und die Hausérzte spiirten die Entlastung durch die Ubernahme
der Koordinationsleistungen durch AMNESIA-Zug. Vor der Initiierung des Projektes héat-
ten sie selbst haufig notgedrungen diese Aufgabe libernommen, ohne eigentlich Kapazi-
téaten dafiir zu haben. Dank AMNESIA-Zug hatten sie sich jetzt wieder mehr auf ihre Kern-
leistungen fokussieren kénnen.

Dieser Aspekt kommt in folgendem Zitat deutlich zum Ausdruck:

Weiter schatzten die Partnerorganisationen und die Hausérzte die Hausbesuche von
AMNESIA-Zug. Alle Befragten sagten, dass sie Hausbesuche sehr wichtig fanden, um
die haufig komplexen Situationen umfassender verstehen und beurteilen zu kdnnen,
dass sie aber sehr zeitintensiv seien, sodass sie selbst nicht so oft wie nétig oder
gewunscht Hausbesuche hatten machen kénnen. Die Fachberaterinnen von AMNESIA-
Zug machten nun diese Hausbesuche und stellten ihre Erkenntnisse in den Helferkonfe-
renzen oder an Rundtischgespréchen auch den Kolleg*innen zur Verfligung.

Die Fachpersonen der Partnerorganisationen betonten den grossen Nutzen der Helfer-
konferenzen Uber die Fallarbeit hinaus. Sie alle profitierten von der Vernetzung und der
damit verbundenen besseren Kenntnis der anderen Organisationen sowie vom fachli-
chen Austausch, der sich nicht nur auf die Betreuung und Pflege von demenzkranken
Menschen beschrénkte, sondern sich Uber alle ihren Klient*innen und deren Angehdrige
erstreckte. Der 14-Tage-Rhythmus der Helferkonferenzen erméglichte zudem ein schnel-
les Reagieren in angespannten Situationen.



Aus oben Gesagtem lasst sich erkennen, dass AMNESIA-Zug von den befragten Stake-
holdern nicht als Konkurrenz wahrgenommen wurde. Dies wird in nachfolgenden Zitaten
illustriert:

Diese Ansicht wurde damit begriindet, dass AMNESIA-Zug in der Projektphase nicht
durch staatliche Gelder finanziert wurde, selbst keine Dienstleistungen anbot und das
Angebot im Kanton Zug erst- und einmalig war und deshalb ausser Konkurrenz stand.
Die befragten Personen waren sich bewusst, dass es Stakeholder gibt, die dies zu Be-
ginn anders wahrnahmen und sich konkurrenziert fiihlten, und dass es Leute gibt, die das
bis heute so sehen.

B 3.3.3 Verbesserungspotential

Aus Sicht der Fachpersonen der Partnerorganisationen, der Hausarzte und der Politik
besteht Verbesserungspotenzial v.a. in Bezug auf die Kooperationen. Fir eine optimale
Leistungserbringung wére es wichtig gewesen, dass das Angebot von AMNESIA-Zug
noch breiter bekannt gewesen wére. Hier besteht offenbar noch Nachholbedarf z.B.
bei den Hauséarzten. Es war zudem nicht méglich, alle wichtigen Stakeholder (z.B. das
Kantonsspital) fiir eine Kooperation zu gewinnen. In dieser Hinsicht sei man bei Projekt-
beginn vielleicht etwas zu zuversichtlich gewesen.

Die Fachpersonen bei den Partnerorganisationen mussten sich daran gewéhnen, dass
ihre Kommunikation mit den Kund*innen nicht mehr immer direkt lief, sondern teilweise
Uber AMNESIA-Zug. Es fiel ihnen nicht immer leicht zu unterscheiden, wann die Kommu-
nikation direkt erfolgen konnte, und wann sie Uber AMNESIA-Zug laufen sollte.
Es brauchte eine gewisse Zeit, bis sich diese Ablaufe eingespielt hatten.

Weiter sei geplant gewesen, gewisse Kosten von AMNESIA-Zug von Projektbeginn an
Uber die Krankenkassen abzurechnen. Dieses Ziel habe bis zum Projektabschluss nicht
erreicht werden kdnnen, was aus Sicht dieser Interviewpartnerin mit ein Grund gewesen
sei fur den Entscheid, dass AMNESIA-Zug nach der Projektphase jetzt von Triaplus ge-
fuhrt werde.

Ein anderer Interviewpartner flihrte diesen Entscheid zusétzlich auf die aus seiner Sicht
nicht immer gewabhrleistete Professionalitat von AMNESIA-Zug zuriick. In dieser Hinsicht
verspricht er sich eine Verbesserung in der Begleitung v.a. von komplexeren Féllen durch
das bei Triaplus vorhandene psychologisch-psychiatrische Fachwissen.



B 4 Beurteilung der Zielerreichung von AMNESIA-Zug auf Basis der
quantitativen und qualitativen Daten

Ziel 1: Eine mdglichst friihe Diagnose einer Demenzerkrankung durch Hausbesuche und
eine substantielle Senkung der Hemmschwelle, dank aufsuchender Beratung

Zielgruppe sind insbesondere Personen, die zwar Uber ein Umfeld verfligen, aber eine
Beratung ablehnen, und andererseits Alleinlebende ohne Umfeld und wenig Aussen-
kontakten.

Das Ziel, mit dem niederschwelligen Angebot von AMNESIA-Zug zu Betroffenen in einem
maoglichst frihen Stadium ihrer Demenzerkrankung Zugang zu erhalten, kann als «teilweise
erreicht» beurteilt werden. Das stiitzen die Daten aus der Ubersicht (Tabellen/Abbildungen)
Uber die kognitive Leistungsfahigkeit der bei AMNESIA-Zug angemeldeten Personen. Die
Halfte der Personen zeigte bei der Anmeldung Symptome einer erst leichten, die andere
Halfte einer mittelschweren bis fortgeschrittenen Demenzerkrankung. Die qualitativen
Daten zeigen ergdnzend dazu, dass viele Personen vielleicht nicht frih in Bezug auf den
Beginn der Erkrankung, aber in vielen Fallen doch friiher als ohne das aufsuchende Ange-
bot von AMNESIA-Zug auf eine Demenzerkrankung abgeklart wurden. Die aufsuchende
niederschwellige Beratung und die Mdglichkeit der Abklarung durch die Geriaterin von
AMNESIA-Zug bei den Personen zu Hause machte dies moglich.

Betroffene Personen, die Hilfe nur schwer oder gar nicht annehmen kénnen oder wollen,
machen zwei Drittel der angemeldeten Personen aus, 40 % der Angemeldeten waren al-
leinlebend, bei 15 % waren keine informellen Helfer verfugbar. Daraus lasst sich schlies-
sen, dass das niederschwellige Angebot von AMNESIA-Zug diese besonders vulnerab-
len Zielgruppen wie angestrebt recht gut erreicht hat.

Ziel 2: Ausweitung des Personenkreises, der auf Menschen mit einer Demenzerkrankung
und Unterstitzungsbedarf aufmerksam machen kann

Die grosste Gruppe der Anmeldenden waren Angehdérige, entweder (Schwieger-)Kinder
oder Partner*innen. Vom ersten zum zweiten Projektjahr nahmen die Anmeldungen
sprunghaft, in den weiteren Jahren aber je nur noch wenig zu. Die Zunahme im zweiten
Projektjahr lag zu einem grossen Teil an der deutlichen Zunahme der Anmeldungen durch
die Spitex. Die Anmeldungen von allen anderen (Fach-)Personengruppen oder Organisa-
tionen, die potenziell den Unterstitzungsbedarf von Menschen mit einer Demenzerkran-
kung erkennen und sich an AMNESIA-Zug wenden kénnten, blieb tiber die gesamten funf
Projektjahre gering.

Die zur Verfligung stehenden quantitativen Daten ermdglichen keinen Rickschluss auf
mogliche Griinde, warum der Kreis der Anmeldenden kaum Uber das familidre Umfeld
hinaus ging. Die qualitativen Daten lassen aber vermuten, dass die Zahl der Personen,
die auf Menschen mit einer Demenzerkrankung und Unterstitzungsbedarf aufmerksam
wurden, durchaus zunahm. Diese Personen meldeten die Betroffenen dann aber nicht
selbst bei AMNESIA-Zug, sondern machten die Angehdrigen auf das Angebot aufmerk-
sam und motivierten sie zur Anmeldung. Ob sich der Kreis der Personen, die vermehrt
auf Demenz aufmerksam wurden, wirklich erweiterte, liesse sich dann zuverlassiger
beantworten, wenn von der anmeldenden Person zusatzlich erfragt wirde, wie sie auf
das Angebot von AMNESIA-Zug aufmerksam wurde.



Die qualitativen Daten zeigen, wie gross die Bedeutung der Homepage zu Erreichung
dieses Zieles war. Viele Leute gehen heute auf der Suche nach Rat zuerst ins Internet.
Wenn eine Institution wie AMNESIA-Zug dort prominent auftritt und mit seinem Angebot
Uberzeugt, ist dies eine wichtige Ergdnzung zu anderen Kommunikationsmassnahmen.

Ziel 3: Reduktion der Belastung der Angehérigen und des sozialen Umfeldes, dank der
frihen Erarbeitung einer optimalen, individuellen und unterstiitzenden Betreuungslé-
sung, die alle bestehenden Angebote und Dienste im Kanton Zug einbezieht

Die Daten (Tabelle 5 und Abbildung 6) zeigen deutlich, wie gross die Belastung der An-
gehdrigen zum Zeitpunkt der Anmeldung bei AMNESIA-Zug war, und wie die an den Hel-
ferkonferenzen beteiligten Fachpersonen die Entlastung durch die von AMNESIA-Zug
initiierten Interventionen einschétzten. Wie die Angehdrigen die Belastung wahrnahmen,
wurde nur in kleinem Umfang und nur einmal bei der Anmeldung erhoben. Deshalb sind
keine Aussagen mdglich, wie das Angebot von AMNESIA-Zug diese Belastung verandert
hat. Die Ubersicht iber die Interventionen (Abbildung 5), die an den Helferkonferenzen
geplant wurden, zeigen aber die vielen verschiedene Angebote und Dienste, die bei der
Erarbeitung der Betreuungslésungen beriicksichtigt wurden.

Die qualitativen Daten stiitzen aber die quantitativen Daten im Befund, dass die Angehé-
rigen bei Kontaktaufnahme mit AMNESIA-Zug sehr belastet waren, und dass sie die In-
terventionen als sehr grosse Entlastung erlebten. Sie schitzten sehr, dass sie sich in ihrer
ohnehin schwierigen Situation nicht selbst einen Uberblick tiber Dienstleister und Ange-
bote verschaffen und diese nicht selbst kontaktieren mussten, und dass sie ihre Ge-
schichte nicht immer wieder erz&hlen mussten. Die Angehdrigen flhlten sich zusétzlich
entlastet durch die Prasenz der Fachberater*innen, durch deren Anteilnahme und Ver-
standnis, und durch die Gewissheit, mit ihnen im Bedarfsfall jederzeit eine kompetente
Ansprechperson zu haben.

Ziel 4: Optimale Koordination der bestehenden Dienste und Institutionen, um Doppel-
spurigkeiten und Ineffizienzen so weit wie mdglich zu reduzieren

Wie weit dieses Ziel erreicht wurde, lasst sich ausschliesslich auf Grund der qualitativen
Daten beurteilen. Diese bestétigen: Das Ziel, die bestehenden Dienste und Institutionen
zu koordinieren, wurde weitestgehend erreicht, und Doppelspurigkeiten und Ineffizienzen
konnten so weit wie mdglich reduziert werden. Einziger Wermutstropfen war, dass bis
Projektabschluss nicht ganz alle wichtigen Stakeholder fiir eine Kooperation gewonnen
werden konnten.

Ziel 5: Verlangerung des Aufenthaltes von Menschen mit einer Demenzerkrankung im
eigenen zu Hause

Dieses Ziel wird bei Projekten und Angeboten zur Unterstitzung von zu Hause lebenden
Menschen mit einer Demenzerkrankung und ihren Angehdrigen h&ufig genannt. Empi-
risch ist aber kaum Uberprifbar, ob das Ziel erreicht werden konnte. Bei einer Interven-
tion kann Uber die teilnehmenden Personen nie gesagt werden, was ohne Intervention
passiert ware. Eine wissenschaftlich fundierte Annaherung zur Beantwortung dieser Fra-
ge konnte mit einer Vergleichsgruppe erreicht werden, bei der die zu Uberpriifende Inter-



vention nicht stattfindet. Eine solche sogenannte randomisierte kontrollierte Interventi-
onsstudie ist aber aus ethischen, praktischen und h&ufig auch finanziellen Griinden kaum
realisierbar. Ob das Ziel erreicht wurde, kann so immer nur mit einer erheblichen Unsi-
cherheit beurteilt werden.

Nach Einschatzung der an den Helferkonferenzen beteiligten Fachpersonen konnte dank
der Leistungen von AMNESIA-Zug bei einem Drittel der Personen ein Heimeintritt min-
destens vorlaufig vermieden werden (Abbildung 6). In den Interviews gaben die Angeho-
rigen an, dass sie ohne die Unterstiitzung und Koordination durch AMNESIA-Zug wohl
sehr viel friher an ihre Belastungsgrenzen gekommen wéren, und dass die Betroffenen
wahrscheinlich friiher hatten in ein Heim eintreten mussen.

Wéhrend des fiinfjdhrigen Projekts traten 107 Personen in ein Heim ein. Diese Zahl an
Heimeintritten mag bei einer Anmeldezahl von 287 Personen hoch erscheinen. Dabei
muss man jedoch beriicksichtigen, dass zwei Drittel der Personen bei der Anmeldung
Uber 80 Jahre alt, d. h. hochaltrig waren, dass die Hélfte der Personen bereits zu diesem
Zeitpunkt eine mindestens mittelschwere Demenzerkrankung hatte, und dass 40 % der
Personen allein lebten. Kommen diese drei Faktoren bei einer Person zusammen, ist es
nachvollziehbar, wenn ihr Umfeld und/oder sie selbst zur Einschatzung kommen, dass
Lebensqualitat und Sicherheit in einem Heim besser gewahrleistet sind als zu Hause.
Dieser Entscheid sollte deshalb nicht als ein Ungenligen der Leistungen von AMNESIA-
Zug interpretiert werden, sondern als eine Massnahme, die flr Personen in gewissen
Situationen richtig und unumgénglich war. Aus den Interviews kommt ergénzend hinzu,
dass dank der Vernetzung aller formellen und informellen Helfer*innen durch AMNESIA-
Zug die Notwendigkeit eines baldigen Heimeintritts rechtzeitig erkannt wurde. Der Eintritt
konnte so in vielen Féllen geplant und ruhig anstatt notfallméssig und hektisch erfolgen.

Ziel 6: Die friihe Diagnose und Einbindung in eine optimale Betreuungssituation ermég-
lichte ein besseres Case Management, reduzierte die Zahl der Hospitalisierungen und
Notfalleinweisungen und zdgerte den Eintritt in die Langzeitpflege hinaus

Wie weit dieses Ziel erreicht wurde, kann mit der gleichen Begrtindung wie bei Ziel 5 fur
die Heimeintritte héchstens anndherungsweise und mit grosser Unsicherheit behaftet
beantwortet werden. Dazu liegen ausschliesslich qualitative Daten vor.

In den Interviews wurde den Fachberater‘innen von AMNESIA-Zug ein gutes Case Ma-
nagement attestiert. Insbesondere die Hausarzte und die Spitex hoben hervor, dass die
Koordinationsleistungen, die flir eine optimale Betreuungssituation notwendig sind, mit
AMNESIA-Zug besser gewéhrleistet waren. Deren fachliche Kompetenz und hdéhere
Kapazitat verbesserten die Leistungsfahigkeit gegentber vorher, als sie diese Aufgaben
notgedrungen selbst erledigen mussten. Die individuell angepassten Versorgungsstruk-
turen, die aus diesen Koordinationsleistungen resultierten, trugen wesentlich zur Stabili-
sierung der hduslichen Situationen bei. Sie halfen, (notfallméssige) Spitaleintritte und
friihzeitige Heimeintritte zu vermeiden.

Das Teilziel «Hinauszdgern des Eintritts in die Langzeitpflege» steht in engem Zusam-
menhang mit Ziel 5 und wurde dort bereits ausfihrlich beantwortet.



B 5 Erfolgsfaktoren fiir die Multiplikation

B 5.1 Aufbau einer Anlaufstelle nach dem Modell von AMNESIA-Zug

Damit der Aufbau einer Anlaufstelle nach dem Modell von AMNESIA-Zug gelingt, missen
nach Einschétzung der durch das Institut Alter der Fachhochschule Bern Befragten (siehe
oben S. 103) insbesondere folgende Punkte beachtet werden:

— Trégerorganisation. Die Tragerorganisation der Anlaufstelle sollte eine neutrale Stelle
sein, die in dieser Funktion keine eigenen Interessen vertritt. Dies war bei AMNESIA-
Zug erflllt. Ist diese Voraussetzung nicht erfillt, wird es sehr schwierig sein, die ande-
ren Stakeholder in das Projekt einzubinden. Wird eine Multiplikation, wie dies bei
AMNESIA-Zug der Fall war, in der Aufbauphase als Projekt gefiihrt, bevor sie bei Erfolg
in die Regelversorgung integriert wird, sollte bereits fiir die Projektphase eine Trager-
organisation gewahlt werden, die dann auch das Angebot in der Regelversorgung zu
Ubernehmen gewillt und in der Lage ist. Ein Wechsel der Tragerorganisation bei die-
sem Ubergang kann sich nachteilig auf den Erfolg der Anlaufstelle auswirken und auch
einschneidende Konsequenzen fir die bisherige Trédgerorganisation haben. Der Erfolg
der weitergeflihrten Dienstleistung héngt deshalb stark von einer engen weiteren
Kooperation zwischen den beiden Parteien ab.

— Steuerausschuss. Die Bildung eines Steuerausschusses mit Beteiligung der wich-
tigsten Stakeholder aus Politik und Gesundheitsversorgung ist nach Meinung der
Befragten zentral. So kann von Anfang an sichergestellt werden, dass das zu schaf-
fende Angebot breit getragen wird. Die Mitwirkung und die Mitsprachemdglichkeit
der wichtigsten Stakeholder bereits in der Aufbauphase fordern die Akzeptanz des
Angebots nachhaltig. Stakeholder zu gewinnen braucht viel Zeit und Geduld. Im Steu-
erausschuss sollte friih ein fachlicher Konsens etabliert werden, der festhilt, dass alle
Beteiligten das Wohl der Menschen mit Demenz und ihrer Angehdrigen Uber ihre Ei-
geninteressen stellen.

— Finanzierung. Fur die Aufbauphase der Anlaufstelle muss mit 3 — 4 Jahren gerechnet
werden. In diesen Jahren muss viel Zeit in die Vernetzung und die Bekanntmachung
investiert werden kénnen. Dafilir braucht es von Beginn weg eine Finanzierungslésung.
Weiter sollte sichergestellt werden, dass ein Teil der von der Anlaufstelle erbrachten
Leistungen von Anfang an tber die Krankenkassen abgerechnet werden kann.



B 5.2 Betrieb einer Beratungs- und Anlaufstelle nach dem Modell von AMNESIA-Zug

Fir den erfolgreichen Betrieb der Beratungs- und Anlaufstelle ergaben sich aus den Inter-
views folgenden zentrale Punkte:

— Helferkonferenz. Die Befragten waren sich einig, dass die Helferkonferenz ein Kern-
stiick von AMNESIA-Zug war und wesentlich zum Erfolg beitrug. Sie sollte in einem
Multiplikationsprojekt auf keinen Fall fehlen und als wichtiger Teil der Arbeit aller
Beteiligten anerkannt und entsprechend finanziert werden.

— Digitale Plattform. Im Projekt AMNESIA-Zug wurde mit der digitalen Plattform epidoc
gearbeitet. Eine solche gemeinsame Plattform ist aus Sicht der Befragten notwendig,
um fur alle Beteiligten einen reibungslosen und zeithahen Informationsaustausch zu
gewahrleisten. Bei AMNESIA-Zug konnten jeweils ausschliesslich die Fachpersonen
der Organisationen, die bei einer demenzkranken Person im Einsatz waren, auf die
jeweiligen Daten zugreifen. Diese Moéglichkeit, die Zugriffsrechte einzuschranken, ist
aus Datenschutzgriinden wichtig.

— Datenschutz. Bei der Versorgung einer demenzkranken Person und ihrer Angehdri-
gen sind in der Regel mehrere Akteure involviert, die, wie oben genannt, ihre Informa-
tionen Uber eine gemeinsame digitale Plattform, aber auch im persdnlichen Gesprach
oder an den Helferkonferenzen austauschen. Diese vielen Schnittstellen stellen an die
Einhaltung des Datenschutzes hohe Anforderungen. Diesem Thema sollten entspre-
chend gentigend Zeit, Ressourcen und Aufmerksamkeit zukommen.

— Niederschwelligkeit. Bei einem Multiplikationsprojekt muss der Gewé&hrleistung der
Niederschwelligkeit grosse Beachtung geschenkt werden. Demenz ist, trotz Fort-
schritten in den letzten Jahren, immer noch ein Tabuthema in unserer Gesellschaft.
Kombiniert mit der h&ufig fehlenden Krankheitseinsicht der Betroffenen féllt es An-
und Zugehdérigen oft schwer, Hilfe zu suchen und in Anspruch zu nehmen. Die Haus-
besuche sowohl durch die Fachberaterinnen als auch durch die geriatrische Fach-
person sind ein unabdingbares Kernstiick von AMNESIA-Zug. Zur Niederschwelligkeit
tragt weiter der klein gehaltene administrative Aufwand fir die Angehdrigen bei. We-
niges folgt formalisierten administrativen Ablaufen, vieles 1&uft Uber direkte persoénli-
che Kommunikation.

— Spezifitat. Die Eingrenzung des Angebotes von AMNESIA-Zug auf die Zielgruppe von
Menschen mit Demenzerkrankungen und auf ihre An- und Zugehdrigen sowie ihr so-
ziales Umfeld hat sich aus verschiedenen Perspektiven als richtig und wichtig erwie-
sen. Die Mitarbeitenden bei AMNESIA-Zug konnten sich vertiefte Fachkenntnisse und
Kompetenzen erarbeiten. In den Interviews wurde sowohl von den Angehdrigen als
auch von den Hauséarzten betont, wie wichtig diese ausgewiesene Fachkompetenz
war. Beim Aufbau des Netzwerks mit formellen Helfer*innen kann auf Stakeholder im
Bereich Demenz fokussiert werden. So hat AMNESIA-Zug fiir Aussenstehende und
potenzielle Zuweisende ein klares Profil









