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Zusdtzlich zu den Forschungsaktivitdten im so genannten ,Horizontalen Netz“ der 14 beteilig-
ten Zentren, gibt es im Kompetenznetz Demenzen auch Aktivitdten zur ,Vertikalen Vernet-
zung”, Sie sollen die Kommunikation und Interaktion zwischen den universitdren Zentren und
Geddchtnissprechstunden, Hausdrzten, niedergelassenen Neurologen und Psychiatern, den
ortlichen Alzheimergesellschaften, Angehdrigengruppen, Pflegediensten, Krankenhdusern und
weiteren beteiligten Gruppen férdern. Zum einen baut jedes Zentrum eine derartige Vernet-
zung in seinem lokalen Umfeld aus. Zum anderen gibt es ein Modellprojekt in Niedersachsen,
welches Kooperation und Austausch durch den Einsatz eines internetbasierten Informations-
dienstes unterstiitzen mdchte. Um sowohl den Nutzen eines derartigen Systems einschéitzen zu
konnen, als auch Vorteile und Liicken der regionalen Versorgungssituation néher zu erfassen,

werden im ersten Schritt mehrere Patienten in drei verschiedenen prototypischen Regionen
iiber einen ldngeren Zeitraum hinweg dokumentierend begleitet.
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ie Forschungsziele des Kom-
D petenznetzes Demenzen glie-

dern sich inhaltlich in die drei
Bereiche (Module) Frith- und Diffe-
renzialdiagnostik, Therapie und Epi-
demiologie/Genetik. Als Erganzung
zu diesen forschungsbezogenen Mo-
dulen, sollen die Arbeiten im so ge-
nannten ,vertikalen Netz“ den Aus-
tausch und Transfer mit der Offent-
lichkeit, Patientenorganisationen
wie der Deutschen Alzheimer-Ge-
sellschaft e.V., Hausdrzten, nieder-
gelassenen Neurologen und Psychia-
tern, Pflegediensten, geriatrischen
und gerontopsychiatrischen Klinik-
abteilungen sowie Allgemeinkran-
kenhdusern fordern. Durch diese Art
der Vernetzung sollen Erfahrungen
von Betroffenen und deren An-
gehorigen in die Arbeit des Kompe-
tenznetzes Demenzen einflieRen,
der Wissenstransfer aus der Grund-
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lagenforschung in die anwendungs-
nahe Forschung verbessert, eine ra-
schere Umsetzung der Ergebnisse in
die Breitenversorgung unterstiitzt,
und die Bevolkerung besser tiber de-
menzielle Erkrankungen und Hilfs-
moglichkeiten informiert werden.
Als Grundlage fiir eine hohe Versor-
gungsqualitdt soll die (Weiter-)Ent-
wicklung und Bekanntmachung ein-
heitlicher und fortschrittlicher
Richtlinien fiir die Diagnostik und
Therapie demenzieller Erkrankun-
gen in Deutschland vorbereitet wer-
den. Um Demenzerkrankungen zum
Wohl der Patienten und ihrer An-
gehorigen zunehmend zu enttabui-
sieren, wird eine moglichst hohe
Ausstrahlung auf die Offentlichkeit
angestrebt. Informationsveranstal-
tungen zum Beginn der Forschungs-
Studien im Kompetenznetz Demen-
zen finden derzeit an den einzelnen
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Standorten statt, und eine zentrale
Website ist im Aufbau (www.kom-
petenznetz-demenzen.de).

Bl Modellprojekt Niedersachsen

Neben den unterschiedlichen Be-
strebungen der einzelnen Zentren, in
ihrer Region die lokale vertikale Ver-
netzung auszubauen, wird in Nieder-
sachsen im Rahmen des Kompetenz-
netzes Demenzen ein Modellprojekt
implementiert, das in seiner ersten
Phase die strukturierte Informations-
sammlung und gezielte Informati-
onsvermittlung bzgl. fachspezifischer
Einrichtungen beinhaltet. Grundlage
ist eine ausfiihrliche, informations-
technologisch gestiitzte Erfassung
der regional verfiigbaren, fiir Patien-
ten mit demenziellen Erkrankungen
geeigneten Pflegedienstleistungen,
Tageskliniken, Begegnungsstdtten,
Selbsthilfegruppen, gerontopsychiat-
risch qualifizierten Arzte, Gedacht-
nissprechstunden und Angehori-
genseminare; sowie die Erfassung
geeigneter psychotherapeutischer,
soziotherapeutischer und ergo-
therapeutischer Hilfsangebote. Zu-
dem sollen technische Hilfsmittel fiir
Patienten mit Demenz dargestellt
werden. Die Erklarung der verschie-
denen Angebote wird erganzt um dif-
ferenzierte Hinweise zum Profil der
Patienten-Zielgruppe, sowie zur Fi-
nanzierung bzw. Erstattungsfahigkeit
der Manahmen. Um auch Riickmel-
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dungen und Empfehlungen von Per-
sonen (Professionellen und Nichtpro-
fessionellen) aufnehmen zu kénnen,
die Erfahrungen mit den aufgeliste-
ten Angeboten gesammelt haben,
wird ein Kommunikationsmodul in-
tegriert. Die technische Realisierung
einer solchen Informations- und
Kommunikationsplattform erfolgt
mittels eines Content Management
Systems (CMS), i.e. eines browser-
basierten Online-Redaktionssystems.

Die Bereitstellung eines Infor-
mationsdienstes fiir den Bereich der
dementiellen Erkrankungen er-
scheint geboten, da viele Versor-
gungsangebote offenbar nicht im
optimalen Umfang genutzt werden;
aktuelle Erhebungen weisen auf ei-
nen teils sehr niedrigen Bekannt-
heitsgrad hin (1).

Um die Wirksamkeit des Infor-
mationsdienstes per se zu erfassen,
und um gleichzeitig Informationen
iiber die Akzeptanz, Durchfiihrbar-
keit und den Erfolg der verschiede-
nen Versorgungsangebote zu gewin-
nen, finden Fallbeobachtungen in
drei niedersdchsischen Regionen
statt - in einer GroRstadt, einer Kreis-
stadt und einer ldndlichen Kleinstadt.
Beobachtet werden Patienten im am-
bulanten Setting mit leichtgradiger
Demenz, mittelgradiger sowie
schwergradiger Demenz. In einer
vorbereitenden Studie konnte mit
Unterstiitzung von kompetenten An-
sprechpartnern aus der Region ge-
zeigt werden, dass die ausgewdhlten
Regionen Versorgungsangebote auf-
weisen, die eine zumindest befriedi-
gende Bedarfsdeckung ermoglichen
sollten (5). In allen drei Regionen be-
ziehen sich die Fallbeobachtungen
auf Patienten von Hausdrzten, Neuro-
logen/Psychiatern und Pflegediens-
ten. Hinzu kommen Klienten eines
Ambulanten Gerontopsychiatrischen
Zentrums (AGZ), welches bereits Er-
fahrung mit der Dienstleistung ver-
schiedener gerontopsychiatrischer
Versorgungselemente hat. Alle Be-
handelnden bzw. Betreuenden wer-
den im Rahmen des Projektes mit ei-
ner Fallpauschale honoriert.

Die Erhebung der von den Pa-
tienten in Anspruch genommenen
Leistungen erfolgt in Kooperation
mit den Leistungstragern. Inwiefern
vor oder bei der Inanspruchnahme

von Versorgungsangeboten Schwie-
rigkeiten oder Widerstdnde bei Pa-
tienten, Angehdrigen, Leistungs-
anbietern oder Kostentrdgern auf-
treten, wird in regelmdRigen Zeitab-
stdnden durch einen unabhdngigen
Beurteiler in einem strukturierten
Interview erfragt. Der personenbe-
zogene Nutzen der individuellen Be-
handlungsprogramme wird anhand
standardisierter psychometrischer
Instrumente eingeschdtzt. Im Ein-
zelnen sind dies die Befindlichkeit
und das Leistungsvermdgen der Pa-
tienten sowie das Belastungserleben
der Angehorigen. Zur Erfassung die-
ser Daten wird eine RDE (Remote
Data Entry)-Software eingesetzt, die
eine dezentrale webbasierte Da-
teneingabe in eine zentrale Oracle-
Datenbank erlaubt. Die Datensicher-
heit im ansonsten , offenen* Internet
wird durch MaBnahmen wie Fire-
wall, Proxyserver und Verschliisse-
lung (128-bit-SSL) gewadhrleistet;
zusdtzlich wird ein Virtual Private
Network (VPN) installiert werden.

Zentrale Fragen im

Modellprojekt Niedersachsen

Bei der Auswertung und Inter-
pretation der erhobenen Daten wer-
den drei Schliisselaspekte in den

Vordergrund riicken:

» Kann die Bereitstellung eines re-
gionsspezifischen und detaillier-
ten, computergestiitzten
Informationsdienstes eine effizi-
entere Inanspruchnahme der
verfiigbaren Angebote ermogli-
chen? Ein Empfehlungskatalog
des Deutschen Zentrums fiir Al-
tersfragen schlug im Mdrz 2003
die Entwicklung einer bundes-
weiten Beratungs-Datenbank fiir
dltere Menschen und ihre An-
gehorigen vor. Als niederschwel-
liger Zugangsweg wird eine
internetgestiitzte Darbietung
empfohlen (4). Das Modellpro-
jekt Niedersachsen wird sich
zwar zundchst auf die Betrach-
tung demenz-spezifischer Ange-
bote in den drei ausgewdhlten
Regionen beschrdanken, ange-
strebt wird im weiteren Verlauf
des Kompetenznetzes Demenz
aber eine Ubertragung auf die
bundesweite Ebene, dort wo sich
Erfolge nachweisen lassen.
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Welche Versorgungsliicken wer-
den besonders deutlich? Hier
gilt das Augenmerk dem gesam-
ten Spektrum der relevanten Be-
handlungs- und Pflegemafnah-
men sowie der psychosozialen
Versorgung. Zum Beispiel war
man im Jahr 2000 noch weit von
einer flichendeckenden Versor-
gung mit geriatrischen Tageskli-
niken entfernt, allerdings waren
auf Bundesebene 25 weitere Ta-
geskliniken in Planung (1). Es
bleibt abzuwarten, ob sich aktu-
ell immer noch eher ein Mangel
an solchen Einrichtungen an sich
abzeichnet, oder ob mittlerweile
eher die Leistungsfinanzierung
oder der Transport der Patienten
in eine im Umfeld vorhandene
Klinik ein Problem darstellt. In
dhnlicher Art kann sich bei-
spielsweise kldren, inwiefern ein
Mangel an geeigneten ergothe-
rapeutischen Angeboten besteht,
oder eher eine Hemmschwelle
der Kontaktaufnahme. Es geht
also neben der Uberpriifung der
Prasenz verschiedener Angebote
auch um die Uberpriifung der
Zugangsmoglichkeiten und der
Akzeptanz bei den Hilfebed irfti-
gen.

Uber welche Kompetenzen und
Moglichkeiten verfiigen die im
Modellprojekt einbezogenen
Gruppen der Behandler bzw. Be-
treuenden (Hausdrzte, Ner-
vendrzte, Pflegedienste, AGZ),
um umfassende Versorgungs-
programme zu koordinieren,
und welche Unterschiede lassen
sich zwischen ihnen erkennen?
Die Einbindung von Hausdrzten
als steuernde Instanz fiir die um-
fassende Versorgung von De-
menzpatienten erscheint sinn-
voll, da die medizinische Versor-
gung alter Patienten in Deutsch-
land im Wesentlichen durch nie-
dergelassene Hausdrzte getragen
wird. Aus der Berliner Alters-
studie geht hervor, dass 93% der
70-jahrigen und Alteren in regel-
madRiger hausdrztlicher Betreu-
ung stehen (7). - Die Betreuung
von Pflegediensten mit derarti-
gen Aufgaben bietet die beson-
dere Chance, dass sich Pflege-
krafte durch die Einarbeitung in
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das Themengebiet der demenzi-
ellen Erkrankungen und der ge-
eigneten Behandlungs-/Pflege-
maRnahmen neue Zusatzquali-
fizierungen erwerben konnen.
Die Entwicklung daran orientier-
ter Aufstiegs- und Qualifizie-
rungsmoglichkeiten fiir Pflege-
krafte wdre als Attraktivitdtsstei-
gerung fiir diese Berufe (4) gut
einsetzbar, da drei Viertel aller
ambulanten Pflegedienste je-
weils weniger als 50 Patienten
versorgen (2). Dabei ware zu be-
achten, welche Kompetenzen,
Merkmale und Rahmenbedin-
gungen einen relativ engen Kon-
takt zu den einzelnen Patienten
ermdglichen, sodass ein indivi-
duell ausgerichtetes Casemana-
gement praktikabel und Erfolg
versprechend wadre.

Insgesamt betrachtet, soll der
Aufbau und Einsatz eines computer-
gestiitzten Informationssystems kei-
nesfalls als Ersatz oder Alternative
zu MaBBnahmen verstanden werden,
die im personlichen Kontakt die Be-
treuung demenzkranker Patienten
leisten oder fordern, sondern als Er-
gdanzung. Die Vorteile und Moglich-
keiten verschiedener Arbeitsgrup-
pen und Qualitdtszirkel sind bei-
spielsweise nachzulesen bei Klin-
genberg, Szecsenyi, Hesse et al. (6)
sowie beim Bundesministerium fiir
Gesundheit (3).

Summary

In addition to the so-called , horizon-
tal network* of all participating uni-
versity centres, there are also , verti-
cal network” activities in the compe-
tence network of dementias. Their
aim is to promote communication
and interaction between the scientific
partners and memory clinics, general
practitioners, private neurologists
and psychiatrists, the local Alzhei-
mer’s Association, caregiver groups,
patient care facilities, hospital based
services, and further involved groups.
On the one hand, each centre is pur-
suing such vertical network activities
on a local basis. On the other hand, a
model project in lower saxony is in-
tending to facilitate a broad coopera-
tion and exchange of the relevant
groups by means of a web-based in-
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formation system. In a first step, se-
veral patients with dementia will be
followed in a longitudinal way, for
finding out possible advantages of
the information system use, and to
further clarify possible advantages or
shortcomings of the locally available
services for dementia patients.

Key Words

competence network dementias- ver-
tical network - lower saxony model
project.
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